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1  JOHDANTO 
Sosiaali- ja terveyspolitiikan strategiat 2015 -ohjelmassa painotetaan sekä kansa-
laisjärjestöjen toimintamahdollisuuksien vahvistamista että kuntien ja kolmannen 
sektorin välisen yhteistyön lisäämistä ihmisten hyvinvoinnin lisäämiseksi. Keskei-
sinä asioina nähdään järjestöjen asiantuntemuksen hyödyntäminen suunnittelussa, 
päätöksenteossa ja kehittämistoiminnassa. Kuntien ja kolmannen sektorin yhteis-
työn vahvistaminen nähdään tärkeänä etenkin vertaistuki- ja vapaaehtoistyössä. 
(STM 2006, 6–19.) 
Terveydenhuoltolain (L2010/1326) pykälässä 24 määritellään kunnan vastuu jär-
jestää alueensa asukkaille sairaanhoitopalvelut. Palveluiden tulee myös sisältää 
ohjauksen, jolla tuetaan potilaan hoitoon sitoutumista ja omahoitoa sekä erityistä 
tukea, tutkimuksia ja hoitoa. 
Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (L1992/785) määrittelee potilaan tiedon-
saantioikeudet (5§). ”Potilaalle on annettava selvitys hänen terveydentilastaan, 
hoidon merkityksestä, eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista sekä muista 
hänen hoitoonsa liittyvistä seikoista, joilla on merkitystä päätettäessä hänen hoi-
tamisestaan.”  
Potilasyhdistysten (myöhemmin yhdistys) katto-organisaatiot järjestävät erilaisia 
ensitietopäiviä ja -kursseja sekä sopeutumisvalmennuksia, esimerkiksi Suomen 
Parkinson-liitto ja Suomen Syöpäyhdistys ry. Yhteistyötä tehdään ensitietopäivien 
järjestämisessä monissa sairaanhoitopiireissä yhdessä yhdistysten kanssa. Paikal-
liset yhdistykset ovat järjestäneet myös alueellaan ensitietopäiviä, esimerkiksi 
Vaasan seudun Parkinson-yhdistys ry ja Kainuun keliakiayhdistys ry.  
 
Yhdistykset toivovat erikoissairaanhoidon järjestävän kattavasti ensitietopäiviä eri 
potilasryhmille. Huomionarvoista on, että kaikkia sairausryhmiä ei diagnosoida 
eikä hoideta erikoissairaanhoidossa vaan myös perusterveydenhuollossa. Tähän 
peilaten tulee huomioida, että potilaita tulee kohdella tasa-arvoisesti riippumatta 
missä he saavat diagnoosinsa ja missä heitä hoidetaan. Sairastuneen henkilön tulee 
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saada ensimmäinen ensitieto aina sairauden diagnoosivaiheessa kyseisessä hoito-
paikassa, jossa diagnoosi on tehty.  
Miten ihminen kykenee ottamaan tietoa vastaan sairautensa alkuvaiheessa, on hy-
vin yksilöllistä. Usein kysymykset heräävät ajan kuluttua, kun sairauden kanssa 
on jo eletty. Sairastuneet ja heidän omaiset toivovat saavansa vertaistukea. Mik-
kosen (2009, 46) mukaan vertaistuen lähteitä julkisen palvelujärjestelmän ja kol-
mannen sektorin tuottamina ovat ensitieto ja sopeutumisvalmennus. Ensitiedon 
kuusi sisältökokonaisuutta ovat Hännisen (2004, 22–25) mukaan tieto, toisto, tuki, 
tunteiden ilmaisu, toivo ja toimintaan ohjaaminen. 
Tässä opinnäytetyössä (myöhemmin työssä) puhutaan informaatiopäivästä – Elä-
mää x-sairauden kanssa ensitietopäivän sijasta. Työn tarkoituksena oli selvittää 
Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n yhdistysten mahdollisuutta olla ensitietoproses-
sin osana, informaatiopäivän toteuttajana, jakamassa ensitietoa potilaille ja heidän 
omaisilleen. Työ on toteutettu toimintatutkimuksena, jonka toimintaosuuden fo-
kusryhmässä oli yhdeksän yhdistystä Vaasan Seudun Yhdistykset ry:stä.  
Toimintatutkimuksena tehdyn alkuselvitystyön keskeiset tulokset osoittavat, että 
potilaalle ja hänen omaisilleen suunnattu tieto ja tuki voidaan toteuttaa monipuoli-
sella yhteistyöllä paikallisella tasolla potilasyhdistyksen näkökulmasta. Tähän tar-
vitaan yhdistyksen ammatillisuus, sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisen 
ammatillisuus ja itse tilaisuuden toteutus. Yhdistyksen on hyvin haastavaa ja han-
kalaa lähteä ilman kantavaa yhteistyötä järjestämään informaatiotilaisuuksia. Yh-
teistyötä tarvitaan yhdistyksen sisällä, yhdistysten välillä ja sosiaali- ja terveyden-
huollon organisaatioiden kanssa. 
Tulosten tarkastelussa nousi esille lisäksi neljä hyötynäkökulmaa informaatiotilai-
suuksien toteutumiselle: 1) hyöty potilaalle ja hänen omaisilleen, 2) hyöty yhdis-
tykselle, 3) hyöty yhteisölle alueella ja 4) yhteistyön hyöty yhdistysten välillä ja 
yhdistysten ja sosiaali- ja terveydenhuollon välillä, joiden taustalla on kansallinen 
ja kansainvälinen näkökulma. 
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Työn tuotoksena syntyi kolme sisällöltään samansuuntaista mallia informaatioti-
laisuudelle. Näissä malleissa on tilaisuuden järjestämiseen samanlainen malli. Työ 
on alkuselvitystyö, jonka pohjalta Vaasan Seudun Yhdistykset ry ja sen jäsenyh-
distykset voivat lähteä kehittämään informaatiopäivän järjestämistä eteenpäin. To-
teutuessaan informaatiopäivät voivat olla yksi lisä erilaisten ensitietopalveluiden 
joukossa. Leskisen (1995, 171) mukaan ensitieto tapahtumana voidaan katsoa 
olevan prosessi, joka on pidempi kuin vain tiedon antaminen sairauden alkuvai-
heessa. Prosessi voi jatkua ensitietokursseilla vuodenkin päästä sairastumisesta.  
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2 TYÖN TAUSTA 
Ihmiset saavat sairausdiagnoosinsa eri terveydenhuollon organisaatioissa. Kaikille 
tulisi tarjota yhtäläiset mahdollisuudet saada tietoa sairaudestaan. Ensimmäinen 
ensitieto tulee antaa heti sairauden diagnostisoinnin jälkeen. Tämän jälkeen poti-
las ja hänen omaisensa tarvitsevat paljon tietoa sairautensa kanssa elämiseen. 
Oman terveydenhuollon työuransa aikana työn tekijä (myöhemmin tekijä) oli ha-
vainnut potilaiden ja heidän omaistensa suuren tiedon ja tuen tarpeen, liittyen sai-
rauteen ja sen kanssa elämiseen. Tämä huomio oli liittynyt sekä perusterveyden-
huollon että erikoissairaanhoidon puolella hoidettuihin potilaisiin.  
Sosiaali- ja terveydenhuollon uudistussuunnitelmien yhteydessä on keskusteltu 
kolmannen sektorin mukana olemisesta erilaisissa toiminnoissa. Sosiaali- ja ter-
veydenhuollon organisaatioiden suuri työpaine ei mahdollista useille sairausryh-
mille järjestettävän informaatiotilaisuuksia. Tekijälle syntyi ajatus, onko mahdol-
lista yhdistysten paikallisella tasolla toimia informaatiotilaisuuksien järjestäjinä. 
Tekijän näkemyksen mukaan järjestöjen organisoimilla informaatiotilaisuuksilla 
saadaan mahdollisuus tarjota lisää tukea ja tietoa eri potilasryhmille ja heidän 
omaisilleen. Toiminta voisi tekijän mielestä olla potilaille ja heidän omaisilleen 
suunnattu lisäpalvelu yhteiskunnassamme.  
Työn ideointivaiheessa oli myös esillä, miten potilaat ja heidän omaisensa saadaan 
tasa-arvoiseen asemaan informaatiotilaisuuksien suhteen riippumatta missä poti-
laat saavat diagnoosinsa. Tekijä oli yhteydessä Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n 
kanssa työnsä kautta, jolloin keskusteltiin kyseisestä toiminnasta. Tämän innoit-
tamana tekijä ja Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n järjestöpäällikkö sopivat, että 
lähdetään työstämään alustavaa selvitystä voisiko potilasjärjestö toimia informaa-
tiotilaisuuden järjestäjänä. Samalla sovittiin, että työn tuotoksena luodaan heidän 
käyttöönsä malli elämää x-sairauden kanssa informaatiopäivän sisällöstä ja toteu-
tuksesta. 
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2.1 Työn toteutumiseen vaikuttavat tekijät 
Työn suunnitteluvaiheessa käytettiin mahdollisuuksien ja haasteiden kartoittami-
sessa nelikenttäanalyysiä: SWOT-analyysiä. Analyysin avulla tarkasteltiin opin-
näytetyön suunnitteluvaiheessa arvioituja kehittämistyöhön liittyviä vahvuuksia, 
ongelmia ja heikkouksia, mahdollisuuksia sekä uhkia. (Silfverberg 2007, 15.) 
Taulukossa 1 esitetään työn toteutukseen vaikuttavia mahdollisia vahvuuksia, 
heikkouksia, mahdollisuuksia ja uhkia.  
Taulukko 1. Työn suunnitteluvaiheen SWOT-analyysi 
Vahvuudet 
 Vaasan Seudun Yhdistykset 
ry:n työntekijät näkevät aiheen 
kehittämisen tärkeäksi. 
 Tiedon tarjoaminen potilaille 
ja heidän omaisilleen koetaan 
tärkeäksi potilasjärjestöissä. 
 Tekijän motivaatio on saada 
toimivia toteutusmalleja in-
formaation järjestämiseen. 
 Potilasjärjestöillä on hyvät 
mahdollisuudet vaikuttaa tuo-
toksen sisältöön.  
Heikkoudet 
 Lähdemateriaalia voi olla vai-
kea löytää kyseisestä aiheesta. 
 Työn rajaaminen voi olla on-
gelmallista. 
 Työn tekemisen organisoiminen 
oman ajankäytön suhteen on 
haastavaa. 
Mahdollisuudet 
 Työ mahdollistaa potilasjärjes-
töille uudenlaista toimintaa.  
 Voi lisätä potilasjärjestöjen ve-
tovoimaisuutta. 
 Potilasjärjestöillä on mahdolli-
suus kokemuskouluttajien 
käyttöön, vertaistuen lisäämi-
seen ja uusien jäsenten ”rekry-
tointiin”. 
 Tekijälle mahdollisuus löytää 
ja oppia uutta tietoa. 
 Kasvaa ammatillisesti, löytää 
uutta ja laajentaa tieto-
taitoaan. 
Uhat 
 Yhteistyö eri sidosryhmien 
kanssa ei ehkä onnistu – ajan-
puute (useita projekteja).  
 Uudenlainen ajattelutapa in-
formaation järjestämisestä ei 
löydä sijaa potilasjärjestöissä. 
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Lähdeaineistoa kartoitettaessa ja läpikäytäessä todettiin kansainvälisen tutkimuk-
sen käytön olevan haasteellista erilaisten käsitteistöjen takia. Matthies (2007, 58) 
toteaa kansainvälisesti kolmatta sektoria koskevan tutkimuksen käsitteistön ole-
van vahvasti USA-lähtöistä. Parempia käsitteistöjä ei ole kuitenkaan kehitetty. 
USA:n ja eurooppalaisen kolmannen sektorin tutkimuksessa vallitsevat suuntauk-
set edustavat jopa täysin vastakkaisia käsitteellisiä näkemyksiä ja teoreettisia ole-
tuksia. Esimerkiksi USA-lähtöisessä kolmannen sektorin tutkimuksessa historial-
lisesti katsottuna kolmannen sektorin kehitystä ovat muovanneet hyväntekeväi-
syysjärjestöt, vapaaehtoisjärjestöt ja säätiöt: valtion ja markkinoiden epäonnistu-
minen synnytti tarpeen kolmannen sektorin järjestöille. Eurooppalaisessa lähes-
tymistavassa keskinäisen avun järjestelmät, osuuskunnat, kansanliikkeet ja sosiaa-
litalous; järjestöt edesauttoivat hyvinvointivaltion syntyä. USA-lähtöisessä tutki-
muksessa katsotaan kolmannen sektorin määrittelyssä olevan perusteellinen eroa-
vaisuus suhteessa valtioon ja markkinoihin – sektori on täysin riippumaton sekto-
ri. Kun taas Eurooppalaisessa lähestymistavassa sektoreiden välillä ei ole selvä-
piirteisiä rajoja, kolmannella sektorilla on välittävä luonne. 
2.2 Yhteistyö Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n kanssa 
Vaasan seudulla toimii vuonna 2009 perustettu sosiaali- ja terveysalan yhdistysten 
yhteinen kaksikielinen yhdistys, katto-organisaatio - Vaasan seudun yhdistykset 
ry – Vasanejdens Föreningar rf (VSY). Sen tarkoituksena on tukea väestön hyvin-
vointia, edistää jäsenyhdistysten yhteistyötä keskenään, yhteistyötä julkiseen sek-
toriin ja muihin tahoihin sekä toimia kohtauspaikan järjestäjänä Vaasan seudulla. 
7.2.2014 päivityksen mukaan Vaasan seudunyhdistys ry:n kuului 52 jäsenyhdis-
tystä. (VSY 2014.) 
Vaasan Seudun Yhdistys ry:n (VSY 2014) toiminta-ajatuksena on muun muassa: 
 edistää jäseninään ja Vaasan seudulla olevien sosiaali- ja terveysalan yh-
distysten yhteistyötä 
 ohjata ja neuvoa jäsenyhdistyksiään näiden yhteistoimintaan kuuluvissa 
asioissa 
 harjoittaa tiedotus- ja julkaisutoimintaa 
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 järjestää valistus- ja tiedotustilaisuuksia, joissa on terveyttä edistävää ja 
tukea antavaa tietoa 
 toimia ihmisten kohtaamispaikan järjestäjänä 
 toimia yhteistyössä terveyttä edistävien laitosten ja yhteisöjen kanssa 
 tehdä esityksiä ja aloitteita ja antaa lausuntoja 
 tuottaa ohjaus- ja neuvontapalveluja ja tehdä tuottamistaan palveluista os-
topalvelusopimuksia kunnan tai muun julkisen sektorin kanssa 
Alustavasti opinnäytetyön tekemiseen liittyvästä yhteistyöstä sovittiin Vaasan 
Seudun Yhdistykset ry:n järjestöpäällikön kanssa syksyllä 2013. Yhdessä käytiin 
keskustelua työskentelytavasta, ja tekijä laati työsuunnitelman alkuvuonna 2014. 
Työn yhteistyösopimus allekirjoitettiin huhtikuussa 2014. Toimintatutkimuksen 
fokusryhmään sovittiin valittavan mukaan erilaisia yhdistyksiä Vaasan Seudun 
Yhdistykset ry:stä tutkimukseen liittyvien kriteerien perusteella. Järjestöpäällikkö 
auttoi valinnassa ja oli kontaktihenkilö yhdistysten suuntaan. Fokusryhmän ta-
paamiset toteutettiin Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n järjestökeskuksen kokousti-
loissa. 
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3 SOSIAALI- JA TERVEYSJÄRJESTÖT OSANA KANSA-
LAISYHTEISKUNTAA 
Ihmisten vapaamuotoisesta yhteistoiminnasta, vaikuttamisesta ja vallankäytöstä 
yhteiskunnassa muodostuu kansalaisyhteiskunta. Tähän voidaan laskea kuuluvak-
si erilaiset yhdistykset ja järjestöt, kuten sosiaali- ja terveysjärjestöt, säätiöt, rahas-
tot ja pienimuotoinen osuustoiminta, puolueet, vapaa koulutus- ja sivistystoiminta 
sekä muun muassa aatteelliset ja uskonnolliset yhteisöt. Edellä olevista puhuttaes-
sa käytetään yleisesti nimitystä kolmas sektori. Kolmannella sektorilla tarkoite-
taan yksityisen ja julkisen sektorin rinnalla tapahtuvaa toimintaa, joka ei tavoittele 
voittoa ja joissa jäsenyys perustuu vapaaehtoisuuteen. Kansalaisyhteiskunnalla on 
oma arvonsa ja samalla se tuottaa konkreettisia taloudellisia hyötyjä ehkäistessään 
ja vähentäessään sairauksia ja sosiaalisia ongelmia sekä niihin kohdistuvaa palve-
lutarvetta. (Raninen, yms. 2008, 37; STM 2011, 5.) Vapaaehtoistoiminta voidaan 
määritellä vapaaehtoisen antamaksi ajaksi auttaa muita ilman rahallista palkkaa. 
Vapaaehtoistyö on yleisin palkattoman työn muoto voittoatuottamattomissa (non-
profit) organisaatioissa (esimerkiksi yhdistyksissä ja järjestöissä). (Anheier 2005, 
219.) 
3.1 Kansalaisyhteiskunta 
Kansalaisyhteiskunta on muutoksessa, joka vaikuttaa myös kansalaisjärjestöjen 
kuten sosiaali- ja terveysjärjestöjen rooliin. Muutoksen taustalla on globaalilla ta-
solla hyvinvointivaltioiden toimintaedellytysten muutokset ja pyrkimykset supis-
taa omaa tehtäväkenttäänsä. Demokratian uudistamisen kannalta kansalaisjärjestö-
jen aseman vahvistamista pidetään tarkoituksenmukaisena. Suomessa menossa 
oleva kuntien palvelurakenteen muutos ilmentää myös samaa poliittisten järjes-
telmien pyrkimystä määritellä järjestöjen asemaa uudelleen. Yhteistä länsimaises-
sa muutospaineessa on uudenlainen huolten vyyhti. Siinä on nähtävissä huoli de-
mokratiasta, poliittisten järjestelmien vakaudesta, palvelujen saatavuudesta, elä-
västä yhteisöllisestä kulttuurista ja olennaisena yhteisten rahojen riittävyydestä. 
Kaikkialla korostetaan kansalaisjärjestöjen osuutta osana näiden ongelmien ratkai-
suja. (Matthies 2007, 57.)  
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Länsimaihin verrattuna Pohjoismaissa järjestöjen (yhdistysten) aktiivisuus, työl-
listävyys ja vapaaehtoistoiminta ovat laajempaa toimintaa. Pohjoismaisen järjes-
tökentän välillä on laadullisia erityispiirteitä, jotka selittyneen osittain pohjois-
maisten hyvinvointiyhteiskunnan rakenteilla. Kansalaisjärjestöjen identiteettiä ei-
kä juuri vapaaehtoistoimintaa ole niissä maissa, joissa järjestöt keskittyvät palve-
lujen tuottamiseen. Näistä syistä Pohjoismaiset järjestöt ovat vähemmän riippu-
vaisia julkisesta taloudellisesta tuesta kuin useimmissa muissa maissa. (Matthies 
2007, 69.) 
Vapaaehtoistoiminta on erityisen merkityksellistä Pohjoismaissa. Vapaaehtoisten 
palkaton toiminta vastaa kokopäivätyönä laskettaessa vähintään puolta miljoonaa 
työtuntia. Tämä havainnollistaa vapaaehtoistoiminnan merkitystä Pohjoismaissa. 
Vapaaehtoistyö Pohjoismaissa kaikkine suuntauksineen ja toimintoineen saa 
huomattavan suoran ja epäsuoran merkityksen kansalaisten hyvinvoinnissa. 
(Svedberg & Jeppsson-Grassman 2001, 67–72.) 
Länsi-Euroopan voittoatuottamattomat organisaatiot keskittyvät pääosin sosiaali-
palveluiden tarjontaan kun taas Yhdysvalloissa, Japanissa, Australiassa ja Israelis-
sa on keskitytty terveyspalveluihin. Lisäksi Pohjoismaissa ja Keski-Euroopan 
muuttuvissa yhteiskunnissa voittoatuottamattomien organisaatioiden (yhdistysten) 
vaikuttavat toiminnot ovat merkittävämpiä kuin pelkkä palvelu. Tämä on toden-
näköisesti heijastus valtion vaikuttavammasta roolista sosiaalisten hyvinvointipal-
veluiden tarjonnassa näissä maissa. Pohjoismaisessa toiminnassa elinvoimainen 
kansalaislähtöinen perintö vaikuttaa yhteiskunnallisiin liikkeisiin. (Anheier 2005, 
84.) 
Kansalaistoiminta alkoi kehittyä Suomessa 1800-luvun puolivälissä, jolloin otet-
tiin mallia eurooppalaisista vapaamuurareista, salaseuroista ja tieteellisistä akate-
mioista. Ensimmäisiä sosiaali- ja terveysjärjestöjä oli muun muassa vuonna 1893 
perustettu Barnavårdsföreningen i Finland rf ja vuonna 1897 perustettu Skyddsfö-
reningen för Sinnesjuka (nykyinen Suomen Mielenterveysseura), joka oli myös 
alan ensimmäinen järjestö maailmassa. 100 vuotta sitten vapaaehtoistoimin autet-
tavat kansanryhmät olivat osittain samoja kuin nykyisin: köyhät, äidit ja lapset, 
sairaat ja vähäosaiset. (Raninen, Raninen, Toni & Tornaeus 2008, 14–16.) 
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Kansalaisten oma-aloitteinen toiminta pitää sisällään paljon perinteitä ja pitkän 
historian. Talkoo on ollut yksi Suomalaisen vapaaehtoistoiminnan erityispiirre. 
Tartutaan yhdessä toimeen, yhdistetään voimat yhteisen hyvän saavuttamiseksi. 
Sotien vaikutuksesta jokainen kansalainen Suomessa velvoitettiin osallistumaan 
kansakunnan uudelleenrakentamiseen. Sotien jälkeen perustettiin esimerkiksi Pa-
rasta Lapsille (1945), Suomen Reumaliitto (1947), Suomen Sydänliitto ja Suomen 
Diabetesliitto (1950). Kansalaisyhteiskunnan käsite syntyi 1960–70-luvuilla. Sa-
maan aikaan alkoi kehittyä hyvinvointivaltion ja kansalaistoimijoiden vuorovaiku-
tusta. Elämäntapa- ja identiteettiyhdistykset syntyivät 1980–90-luvuilla ja sosiaa-
li- ja terveysjärjestöjen mahdollisuudet tuottaa palveluita laajenivat. Uutena il-
miönä 2000-luvun alussa alkoi kansalaistoimijoiden taitava median hyödyntämi-
nen. (Raninen ym. 2008, 16–17, 22–23.) 
3.2 Kolmas sektori 
Yhteiskuntaelämästä puhuttaessa erotellaan toimintaa sektoreiksi: ensimmäisellä 
sektorilla tarkoitetaan markkinoita ja yrityselämää, toisella sektorilla valtiota ja 
julkista sektoria, kolmannella sektorilla kansalaisjärjestöjä ja vapaaehtoista kansa-
laistoimintaa ja neljännellä sektorilla perhettä, kotitalouksia ja intiimejä suhteita. 
Sektorit toimivat oman erityisen logiikkansa mukaisesti ja edustavat suhteellisen 
itsenäisiä sosiaalisen todellisuuden alueita. Kolmas sektori viittaa kuten aikai-
semmin todettiin yleisimmin kansalaisyhteiskunnan järjestöihin ja säätiöihin. 
Muutoin sektoreilla viitataan yleisimmin kyseisten yhteiskuntaelämän alueiden 
järjestäytyneeseen, pysyväksi rakenteiksi institutionalisoituneeseen puoleen. (Jy-
väskylän yliopisto 2014.)  
Kolmas sektori nähdään myös sijoitettuna yritysten, valtion ja perheiden muodos-
taman kolmion keskiöön. Kolmannella sektorilla on toisaalta itsenäisen sosiaali-
sen instituution piirteitä ja toisaalta yritysten, valtion ja perheiden välisiä suhteita 
ja vuorovaikutusta luova välittävä mekanismi tai elämänalue. Ero kolmannen sek-
torin ja yritystoiminnan välillä kiteytyy voiton tuottamiseen.  Voiton (profit) tuot-
taminen on yrityksen keskeisin tavoite. Kolmas sektori käynnistää taloudellisen 
toimintansa sen sosiaalisen arvon vuoksi. Tavoitteena ei ole voitto vaan voittoihin 
perustumaton toiminta (non-profit). Kolmas sektori tuottaa paleluja ja tavaroita 
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sekä vaikuttaa elämäntapoihin ja kulutustottumuksiin. Valtion ja yritysten rinnalla 
kolmannen sektorin asema ei ole tasavertainen, vaikka sillä on huomattava yhteis-
kunnallinen merkitys. (Rönnberg 1999, 79, 97; Siisiäinen 2002, 7–9.)  
Moniportaisuus ja järjestyneisyys ovat suomalaisen sosiaali- ja terveysjärjestöken-
tän piirteitä. Järjestötoimintaa tapahtuu valtakunnallisella, alueellisella ja paikalli-
sella tasolla. Valtakunnallisella tasolla toimii noin 200 sosiaali- ja terveydenhuol-
lon järjestöä, piiriyhdistyksiä on noin 300 ja paikallisyhdistyksiä yli 8000. Kaikki-
aan Suomessa on noin 136 000 rekisteröityä yhdistystä. (SOSTE 2012, 5.) 
”Fivillighet i Norden” -tutkimus vuosilta 1994–1996 osoitti, että vapaaehtoistoi-
mijoista Pohjoismaissa suurin osa on naisia (69 %). Kaikista vapaaehtoistoimijois-
ta vain harva on alle 20-vuotias (5 %), kun suurin osa on yli 60-vuotiaita (47 %) 
Pohjoismaita tarkasteltaessa. Vapaaehtoistoiminnan tärkeimpinä motiiveina olivat 
arvot, oppiminen, identiteetti, sosiaaliset odotukset ja ura, tässä tärkeysjärjestyk-
sessä. (Habermann 2001, 89, 92–98.) 
3.3 Järjestö, yhdistys vai liitto? 
Kansalaistoiminnasta puhuttaessa käsitteistön käyttö on hyvin kirjavaa. Yhdistyk-
sestä voidaan käyttää myös nimityksiä osasto, kerho, seura tai klubi, jotka toimi-
vat paikallistasolla. Liitoksi kutsutaan useimmiten yhdistysten muodostamaa yh-
distystä, jotka toimivat valtakunnan tasolla esimerkiksi Suomen Sydänliitto ry, 
johon kuuluu 17 alueellista Sydänpiiriä ja 238 paikallista Sydänyhdistystä ja Epi-
lepsialiitto, johon kuuluu 24 epilepsiayhdistystä ja useita alueellisia kerhoja. Liit-
tosanan käytöstä on kuitenkin poikkeuksia esimerkiksi Suomen Syöpäyhdistys ry, 
johon kuuluu 12 maakunnallista yhdistystä ja viisi yhdistystä. Edellä mainittuja 
liittoja ja vastaavia kutsutaan myös keskusjärjestöiksi. (Epilepsialiitto 2014; Loi-
mu 2012, 25; Suomen Sydänliitto ry 2014; Syöpäjärjestöt 2014 b.) 
Tässä työssä liitolla tarkoitetaan Suomessa valtakunnan tason sosiaali- ja terveys-
järjestökentän valtakunnan tason toimijoita. Työssä käytetään järjestö ja yhdistys 
sanoja rinnakkain kuvaamaan alueellista ja paikallista toimintaa, koska kirjallisuus 
ei selkeästi erottele näitä termejä. 
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3.4 Järjestöjen tehtävät ja tavoitteet 
Tyypillinen piirre Pohjoismaisessa vapaaehtoistoiminnan organisaatioissa on hei-
dän edunvalvontatehtävä. Pohjoismaissa vapaaehtoissektori on taloudellisesti vain 
vähän riippuvainen julkisesta sektorista, kun EU-maissa keskimäärin julkinen sek-
tori on tulojen lähteenä vapaaehtoissektorille. EU-maiden ja Pohjoismaiden toi-
minta vapaaehtoissektorilla poikkeaa toisistaan. Vapaaehtoistoiminnalla on Poh-
joismaissa eri toimintamuoto kuin EU-maissa, koska julkinen sektori kantaa pää-
asiallisen vastuun hyvinvointipalveluiden tuottamisesta Pohjoismaissa. (Helander 
& Sivesind 2001, 63.) 
Järjestöjen tehtävät ovat vapaaehtoistoimintaa ylläpitäviä ja yhteisöllisyyttä vah-
vistavia. Tehtäviin kuuluu myös olla edunvalvontajärjestö, yhteiskunnallisen ja 
aatteellisen vaikuttamisen järjestö. Lisäksi tehtävät liittyvät myös vertaistoimin-
taan tai asiantuntijuuteen, tiedon tuottamiseen ja tutkimustoimintaan. Järjestön 
tehtäviin voi kuulua lisäksi erilaisten palveluiden tuottaminen. (Möttönen & Nie-
melä 2005, 59–60.)  
Möttönen ja Niemelä (2005) mainitsevat myös toiminnan tehtävän liittyvän kiin-
teästi sosiaalisen pääoman ja hyvinvoinnin lisäämiseen erilaisin keinoin. Välittä-
misen ja jakamisen tunteen kokemisen mahdollisuuksien tarjoaminen voi olla 
myös toiminnan tarkoituksena sekä auttaminen identiteetin rakentamisessa sairau-
den kriisissä että uskon valaminen tulevaisuuteen. Lisäksi järjestöt voivat toimia 
niin sanottuna äänettömien äänenä – heikommassa asemassa olevien hyväksi. 
(Möttönen & Niemelä 2005, 67–72.) 
Matthis (2007, 64) ottaa esille analyysissään, että tutkimusten valossa Pohjois-
maiden järjestöjen rooli edunvalojana – ”vahtikoirana” ja painostus- ja etujärjes-
tönä ei ole erityisen vahva rooli. Viime vuosikymmeninä, 1990-luvulta lähtien, 
tutkimuksissa ei ole esimerkkejä tilanteista, joissa järjestöt olisivat painostaneet 
hyvinvointivaltiota ja olleet sen kanssa konfliktissa.  
Järjestöjen tehtävät ja tavoitteet voidaan nähdä seuraavanlaisesti (taulukko 2): 
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Taulukko 2. Kooste sosiaali- ja terveysjärjestöjen toiminnasta (mukaillen Sosiaali- 
ja terveysjärjestöjen yhteistyöyhdistys YTY ry:n koostetta 2011, 6–7.) 
Sosiaali- ja terveysjärjestöt toimivat 
1. Arvojen kantajina 
 Perusarvona on ihmisen, ihmisarvon ja 
elämän kunnioittaminen. 
 Järjestöt toimivat puolustaen ihmisoi-
keuksia, yhdenvertaisuutta ja oikeu-
denmukaisuutta. 
 Kunkin järjestön omat arvot rakentuvat 
niiden ihmisten tarpeista, joita varten 
järjestö on olemassa. 
 Järjestöt vaalivat ihmisten osallisuutta 
ja yhteisöjen voimaa. 
 
2. Vaikeuksissa olevien ihmisten 
äänitorvena 
 Perus- ja ihmisoikeuksien toteutumi-
sen valvonta on tärkeää. 
 Tiedon jakaminen ihmisille heidän 
oikeuksistaan ja palveluista sekä 
neuvovat, ohjaavat ja tarjoavat tukea 
heille. 
 Tiedon välittäminen ihmisten tar-
peista päätöksentekoon ja palvelujär-
jestelmään sekä vaikuttavat lainsää-
däntöön ja sen toteutumiseen. 
3. Osallistumismahdollisuuksien 
tarjoajina ja luojina 
 Ihmisillä on mahdollisuus  
olla osallisia. 
 Samassa elämäntilanteessa olevat ihmi-
set voivat tavata, saada ja antaa tukea 
ja jakaa kokemuksiaan. 
 Erilaisissa elämäntilanteissa ja vaike-
uksissa oleville ihmisille tarjotaan osal-
listumismahdollisuuksia. 
 Oman elämänsä rakentaminen ja oman 
identiteetin vahvistaminen on mahdol-
lista järjestöissä. 
 Hyvä mieli, tiedon ja kokemusten saan-
ti on mahdollista järjestötoiminnassa. 
Lisäksi mahdollista on oppiminen, 
muiden auttaminen ja yhteisvastuun 
kantaminen sekä tunne aatteen palosta 
että unelmien toteuttaminen. 
 Toimintaan voi sitoutua pitkäkestoises-
ti tai projektikohtaisesti. Osa kansalais-
toiminnasta organisoituu järjestöjen ul-
kopuolelle. 
4. Tuen ja avun tarjoajina 
 Tuki ja apu voivat ulottua vapaaeh-
toistoiminnasta vertaistukeen ja eri-
koistuneeseen ammattiosaamiseen. 
 Vertaistuki on elämänkriiseissä tär-
keää ja arvokasta sekä kantaa vai-
keissakin elämäntilanteissa. 
 Toiminta tarjoaa joustavia matalan 
kynnyksen vaihtoehtoja sekä amma-
tillista ja kokemukseen perustuvaa 
asiantuntemusta, joka syntyy kontak-
teissa jäsenistöön ja arkeen. 
 Palvelu on reilua. Asiantuntemus on 
luottamuksen perusta. Toiminnalla ei 
tavoitella voittoa. 
 Palvelujen kehittämisessä järjestöillä 
on merkittävä rooli. 
 
5. Paikallisina vaikuttajina 
 Toiminta on vaikuttamista arkipäivän 
asiantuntijoina. 
 Vaikuttamisen kohteena ovat palvelu-
jen saatavuus ja laatu. 
 Toiminnassa huomioidaan sekä erityis-
ryhmät että laajat väestönosat. 
 Yhteistyön luominen mahdollistaa jär-
jestöjen ja kuntien välille uusia ja toi-
mivia rakenteita. 
 
6. Yhteiskunnan muutosvoimana 
 Ihmiset ovat merkittävä muutosvoi-
ma. Järjestöt ovat kanava heidän ää-
nelleen. 
 Ensisijainen tehtävä on ihmisyyden 
puolustus ja toimiminen eriarvoi-
suutta vastaan.  
 Järjestöillä voi olla keskenään risti-
riitaisia tavoitteita, koska muutostar-
peet lähtevät jäsenistöstä. 
 Jatkuvana haasteena on vaikuttami-
nen yhteiskunnan kehityssuuntiin. 
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Sosiaali- ja terveysjärjestöjen toiminnan keskeiset tehtävät ja tavoitteet muodos-
tuivat Sosiaali- ja terveysjärjestöjen toiminnanjohtajien pohdinnan tuloksena ke-
hittämisfoorumissa vuonna 2010. Keskeisiä teemoja syntyi kuusi ja niihin konk-
reettisia toimenpiteitä. (Sosiaali- ja terveysjärjestöjen yhteistyöyhdistys YTY ry 
2011, 6–7.) 
Järjestöillä tulee olla asetettuja tavoitteita, joihin he pyrkivät. Esimerkiksi elämän-
laadun parantaminen, terveyden edistäminen, vertaistuen tarjoaminen, asenteiden 
muuttaminen sekä inhimillisten arvojen puolustaminen voivat olla tällaisia tavoit-
teita. Tutkimustoiminnan lisääminen sekä jo olemassa olevien palveluiden täyden-
täminen voivat olla myös tavoitteina. (Raninen ym. 2008, 62–63.)  
3.5 Kumppanuus ja yhteistyö 
Kumppanuudessa on tavoitteena yhdistää ja hyödyntää eri toimijoiden osaamista. 
Näin voidaan saavuttaa esimerkiksi hyvä palvelukokonaisuus, joka rakentuu mo-
nesta osasta ja monen toimijan yhteisestä panoksesta. Kumppanuus on toiminta-
malli, jossa toimijat pyrkivät yhdessä jonkin tehtävän toteuttamiseen. Toiminta 
perustuu luottamukseen ja avoimuuteen. Edellytyksenä toimivassa kumppanuu-
dessa on toimijoiden välinen luottamus, kummankin osapuolen mahdollisuus hyö-
tyä yhteistyöstä ja sitoutua pitkäjänteiseen yhteistyöhön ja sen kehittämiseen. 
Haasteiden ratkaisemisessa auttaa voimavarojen kokoaminen, koska yhdellä ta-
holla ei voi olla kaikkea tarvittavaa tietoa ja taitoa. Parhaat ratkaisut on saavutet-
tavissa, kun kootaan parhaat resurssit ja osaaminen eri tahoilta. (Martikainen 
2011, 4–9.) 
3.5.1 Kumppanuus ja yhteistyö kansainvälisesti ja kansallisesti 
Kansalaisjärjestöjen tekemä työ on laajaa ja paljolti moninaisempaa kuin pelkkä 
vapaaehtoistoiminta. Järjestöjen edustus on kutsuttuna kumppanuuden kannalta 
keskeisiin Sosiaali- ja terveysministeriön toimialojen työryhmiin. Erityisesti laa-
joissa kansallisissa sosiaalipolitiikkaa ja palvelujärjestelmää koskevissa asioissa 
keskusjärjestöt ovat edustettuina. Näitä asioita ovat muun muassa sairaus-, vam-
ma- ja ongelmaryhmiä koskevat asiat. Tällä toiminnalla tavoitellaan kansalaisjär-
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jestöjen vaikuttamismahdollisuuksia, kun Sosiaali- ja terveysministeriö valmiste-
lee omaan alueeseensa liittyviä kannanottoja Euroopan Unionin (EU) sosiaaliseen 
ulottuvuuteen liittyen. Kumppanuus sisältää myös toimimisen yhteistyössä kehi-
tysyhteistyössä, lähialueyhteistyössä ja kansainvälisissä järjestöissä sekä asiantun-
temuksen tarjoamisen maailmanlaajuisiin haasteisiin vastattaessa. (STM 2003, 9 
ja 14; STM 2011, 7.) 
Vaikka kumppanuutta halutaan, aiheuttaa se myös kolmannelle sektorille ristipai-
neita monesta eri suunnasta. Esimerkiksi kansalaisjärjestöiltä odotetaan EU:n poli-
tiikassa kahta jo varsin konkreettista, mutta osin vastakkaista suuntautumista. 
Kansalaisjärjestöjen toivotaan tuottavan hyvinvointipalveluja nykyistä laajemmin 
ja näin osallistumaan julkisen sektorin supistamiseen. Tällä uskotaan edistettävän 
palvelumarkkinoiden toteutumista. Kansalaisjärjestöjen tuottamien palveluiden ei 
ole kuitenkaan voitu osoittaa olevan taloudellisesti halvempia. Tämän toiveen 
ohella EU haluasi, että kansalaisjärjestöjen roolit ja toiminnat olisivat vahvempia 
elävän ja osallistavan kansalaisyhteiskunnan toteuttamisessa. EU:n yksi keskeinen 
laatukriteeri on kansalaisten ja palvelujen käyttäjien osallistuminen monissa EU:n 
elimissä. Kansalaisjärjestöjen odotetaan vahvistavan samanaikaisesti sekä palvelu-
tuotantoa että kansalaisyhteiskuntarooleja. Ilman huomattavaa lisärahoitusta näitä 
rooleja on vaikea yhdistää. (Matthies 2007, 66.) 
Valtion, kuntien sekä järjestöjen välillä toimii monipuolinen yhteistyö ja vuoro-
vaikutus. Järjestöt tekevät muun muassa aloitteita, valtio ja kunnat käyttävät jär-
jestöjen toimihenkilöiden asiantuntijuutta. Järjestöjen asiantuntijuutta on käytetty 
muun muassa yhteiskuntasuunnittelussa kertomalla jäsenistön erityspiirteistä ja 
elinolosuhteista toivoen niiden huomioitavan muun muassa lainsäädännössä, pal-
velujärjestelmissä ja niiden maksuissa ja yhdyskuntasuunnittelussa. Kansalaistoi-
minta on saanut aikaan myös valtiollisten tehtävien laajentumista. (Anheier 2005, 
298; Rönnberg 1999, 89–90.) 
Tutkimusten pohjalta on osoitettavissa pohjoismaista yksimielisyyttä järjestöjen ja 
julkisen sektorin hyvästä yhteistyöstä. Erilaisten tutkimusten, joita Matthies 
(2007) analysoi, johtopäätöksissä korostuu julkisten järjestelmien ja kansalaisjär-
jestöjen yhteistyön tärkeys ja laajuus, yhteiset tavoitteet ja yksimielisyys. Tutki-
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mukset rakentavat näin osaltaan pohjoismaista kolmannen sektorin traditiota. Asi-
assa on kuitenkin ristiriita kansainvälisestä näkökulmasta katsottuna. Kansainväli-
sesti järjestöjen ensisijainen tehtävänä pidetään edelleen edunvalvontaa – ”vahti-
koiran rooli”. Kansalaisvaikuttaminen ja demokratia ovat Pohjoismaissa olennai-
sia asioita ja monet indikaattorit tukevat tätä olettamusta. Tutkimuksissa ei tule 
kuitenkaan esille missä asioissa ääni on kuulunut ja missä ei. Esiin ei tule säröjä 
eikä erimielisyyksiä pohjoismaisten hyvinvointivaltioiden ja kansalaisjärjestöjen 
välillä. Tämä huomio on Matthies`n mukaan äärimmäisen huolestuttavaa demo-
kratian toimivuuden kannalta. Tämä on olennaista erityisesti silloin, kun puhutaan 
hyvinvointiin, sen puuttumiseen, jakautumiseen ja tulevaisuuteen liittyvistä ky-
symyksistä. (Matthies 2007, 64.) 
Sosiaali- ja terveysjärjestöjen yhteinen kattojärjestö SOSTE pyrkii tekemään ta-
voitteellista yhteistyötä sekä kaupunkien ja kuntien että maakuntaliittojen kanssa. 
Lisäksi kattojärjestö tekee tiivistä yhteistyötä myös Kuntaliiton kanssa. Tavoittee-
na yhteistyössä on korostaa järjestöjen etujen valvomista, toimintaedellytysten 
tukemista ja tiedon lisäämistä järjestötoiminnasta. Yhtenä toimintatapana SOS-
TE:lla on toteuttaa eri alueilla yhteistyöfoorumeita, joissa kohtaavat kaikki alueil-
la toimivat asiantuntija. Näitä ovat muun muassa järjestöjen edustajat, Raha-
automaattiyhdistys ja kaupunkien hyvinvointityöstä vastaavat asiantuntijat. Ta-
voitteena näillä foorumeilla on paikallisten yhdistysten toiminnan kehittäminen ja 
yhteistyön kehittäminen. (SOSTE 2014a.) 
Sosiaali- ja terveysjärjestöille kunnat ovat tärkein yhteistyötaho. Erilaisten kunta-
laisten ääni voidaan saada järjestöjen kautta kunnan päätöksentekoon. Järjestöt 
edustavat erilaisia ihmisryhmiä, kuten vammaisia, sairaita, päihdeongelmaisia tai 
muunlaisia erityisryhmiä. 72 prosentilla yhdistyksistä on jotain säännöllistä yh-
teistyötä kuntien, useimmin sosiaali- ja terveystoimen työntekijöiden kanssa. Yksi 
yhteistyömuoto voi olla kansalaisten hyvinvoinnin kokonaisvaltainen tarkastelu 
alueellisten ja paikallisten hyvinvointistrategioiden tekemisen kautta, johon mah-
dollistetaan kaikkien alueen sosiaali- ja terveystoimen toimijat. (SOSTE 2014a; 
STM 2011, 7.) 
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3.5.2 Yhteistyötä sairaanhoitopiireissä ja kunnissa 
Vaasan Seudun Yhdistykset ry ja sen yhdistys toimivat yhteistyössä terveyttä 
edistävien laitosten ja yhteisöjen kanssa. Yhdistykset toimittavat yhdistysten esit-
teitä sairaalalle ja terveyskeskuksille jaettavaksi potilaille. Vaasan keskussairaalan 
ja alueen yhdistysten kanssa on toteutettu vuotuinen sairaalapäivä. Tapaamisessa 
kuullaan sairaalan ajankohtaisia kuulumisia, esitellään alueen yhdistyksiä ja vie-
dään sairaalan henkilökunnalle tietoa yhdistysten toiminnasta ja niiden tarjoamas-
ta vertaistuesta. Lisäksi yhdistys ovat mukana erilaisissa tapahtumissa, joita järjes-
tetään alueen asukkaille, esimerkiksi tuleva tapahtuma Kansainvälisenä vammais-
päivänä 3.12.2014 – Kaikki on mahdollista tapahtuma Botnia-hallissa. Tapahtu-
massa pyritään vahvistamaan vammaisalan yhteistyötä julkisen ja kolmannen sek-
torin välillä. (Jäntti 2014.) 
Yhteistyötä ensitietopäivien järjestämisessä tehdään monissa sairaanhoitopiireissä 
yhdessä yhdistysten kanssa. Esimerkiksi Suomen Epilepsialiitto tai kyseisen alu-
een paikallisyhdistys ovat olleet mukana Turun yliopistollisen sairaalan järjestä-
missä epilepsiaan sairastuneiden lasten perheiden ensitietopäivissä. Samansuun-
taisia tilaisuuksia ovat järjestäneet myös Kuopion yliopistollisen sairaala, Kainuun 
keskussairaala, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin lasten ja nuorten sai-
raala ja Tampereen Yliopistollinen sairaala. (Kosunen 2008, 18; Näveri 2005, 9–
14.) Suomen 20:en sairaanhoitopiirin kotisivuilta löytyi 11:sta tietoa tai maininta 
ensitietopäivistä tai -kursseista sanahaulla ensitieto tai ensitietokurssi. Pääosin 
maininta oli kuntoutusohjaajien työnkuvauksessa.  
Potilaille järjestettäviä ensitietopäiviä järjestetään jonkin verran Pohjanmaalla. 
Erikoissairaanhoito järjestää yksittäisissä sairausryhmissä ensitietopäiviä, esimer-
kiksi sepelvaltimotautia sairastaville potilaille ja heidän omaisilleen ja keuhkoah-
taumatautia sairastaville potilaille ja heidän omaisilleen. Perusterveydenhuollon 
puolella esimerkiksi Vaasan seudun Muistiyhdistys ry järjestää yhteistyössä Vaa-
san kaupungin Ikäkeskuksen kanssa neljäosaisen tilaisuuden hiljattain muisti-
sairausdiagnoosin saaneiden henkilöiden omaisille ja läheisille. Huomioitavaa on, 
että sairastuneella on mahdollisuus osallistua ohjattuun ryhmään tilaisuuden aika-
na.  
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Tässä työssä sosiaali- ja terveydenhuollolla tarkoitetaan niitä ammattilaisia, jotka 
toimivat potilaan parhaaksi, sosiaalityöntekijät sosiaalihuollossa ja erilaiset hoi-
don asiantuntijat perusterveydenhuollossa ja erikoissairaanhoidossa. 
Kunnan tai erikoissairaanhoidon sosiaalityöntekijät auttavat ja neuvovat potilasta/ 
asiakasta tai hänen omaisiaan sosiaalisissa etuuksissa. Sosiaalihuoltolaki 
(L1982/710) määrittelee sosiaalihuollolliset tehtävät, jotka ovat usein käytännössä 
myös sosiaalityöntekijän tehtäviä. Työntekijät muun muassa järjestävät sosiaali-
palveluita kansalaisille, ohjaavat ja neuvovat sosiaalihuollon ja muun sosiaalitur-
van etuuksien ja niiden hyväksikäyttämisessä sekä auttavat etuuksien hakemisessa 
erilaisista organisaatioista, esimerkiksi Kansan eläkelaitos ja kunnan sosiaalitoimi. 
Terveydenhuollossa, kuntien perusterveydenhuollossa ja erikoissairaanhoidossa, 
eri asiantuntijat (kuten lääkärit ja hoitohenkilökunta) tekevät työtä potilaan hyväk-
si, pyrkien ylläpitämään heidän terveyttä ja/tai ehkäisemään tai hoitamaan heidän 
sairauksia. Muun muassa terveydenhuolto laki (L2010/1326) säätelee hoitohenki-
lökunnan toimintaa. 
3.5.3 Yhteistyön mahdollisuuksia 
IAPO:n (The International Alliance of Patients’ Organizations) julkaisema työka-
luopas järjestöille (Working with partners and stakeholders - Patients’ organisati-
on toolkit) avaa näkökulmia potilasjärjestöjen yhteistyömahdollisuuteen eri sidos-
ryhmien kanssa, muun muassa terveydenhuollon organisaatioiden. (IAPO 2014.) 
Potilasjärjestöillä on paras tieto ymmärtää potilaan tarpeita ja miten niihin voidaan 
vastata. Potilasjärjestöt voivat yhteistyössä eri toimijoiden kanssa auttaa tarjoa-
maan potilaille, heidän perheille ja hoitajille parasta tietoa terveydestä, sairaudesta 
ja elämänlaadusta. Potilasjärjestöt tarvitsevat tietoa ja työkaluja ymmärtääkseen ja 
voittaakseen haasteita työskennellessään ulkopuolisten tahojen kanssa. Yhteistyö 
muiden sidosryhmien kanssa voi olla arvokasta ja molempia osapuolia hyödyttä-
vää. Kumppanuuksien luomisen puitteet ovat vuorovaikutuksessa. (IAPO 2014, 
1–6.) 
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Yhteistyön etuja ovat muun muassa saada parempi käsitys eri osapuolten tarpeista, 
lisätä tautia koskevaa tietoa, lisätä osaamista ja asiantuntemusta. Haasteita eri ter-
veydenhuollon sidosryhmien kanssa voivat olla erilaiset odotukset ja tavoitteet, eri 
toimijoiden itsenäisyys ja missä toiminnan rajat ovat, kumppanuuteen vaikuttavat 
ulkoiset muutokset, lait ja määräykset sekä yleinen mielipide. (IAPO 2014, 6.) 
Yhteistyö muiden paikallisten potilasjärjestöjen kanssa antaa muun muassa yhteis-
tä voimaa viedä asioita eteenpäin kuin yksittäisenä järjestönä ja mahdollistaa ko-
kemusten jakamisen. Lisäksi on mahdollista tuottaa yhteistä materiaalia, joten 
toiminta on kustannustehokkaampaa. Yhteistyö samansuuntaisten järjestöjen 
(kohderyhmänä sama sairaus tai sen sukuisuus) kanssa antaa samoja voimavaroja 
kuin edellä. (IAPO 2014, 8, 12.) 
Järjestöjen ja julkisen sektorin erilaiset odotukset vaikuttavat yhteistyöhön.  Jär-
jestöjen odotetaan olevan merkittäviä palvelujen tuottajia, jotka helpottaisivat jul-
kiseen palvelujärjestelmään kohdistuvaa painetta. Ajatuksena ei kuitenkaan ole 
siirtää järjestöille julkisen vallan vastuulla olevia tehtäviä. Järjestöt pitävät perus-
tehtävänään olevan edunvalvontaan, yhteisöllisyyden ylläpitämiseen, vapaaehtois-
toimintaan ja vertaistukeen liittyvä toiminta. Yhteistyötä on olennaista miettiä 
useista eri näkökulmista järjestöjen ja julkisen sektorin välillä. (Möttönen & Nie-
melä 2005, 153–154.) 
Yksimielisyys tavoitteista, työntekijöiden osaaminen ja innostuneisuus sekä avoin 
ilmapiiri edistävät yhteistyötä. Taloudellisten resurssien puute, riittämätön yhteis-
työosapuolten toiminnan perusteiden ja toimintatapojen tuntemus ja heikko tie-
donkulku vaikeuttavat projektiyhteistyötä. Yhteistyössä on avaimena vuoropuhelu 
kokonaisvaltaiseen hyvinvointiyhteistyöhön. (Laamanen, Ala-Kauhaluoma & 
Nouko-Juvonen 2002, 74–79.) 
Matthies`n (2007, 67–68) vision mukaan tarvitaan yhteistoimintamalli, joka saa 
kunkin sektorin parhaat puolet esiin. Hän kutsuu mallia nimellä tietoyhteiskunnan 
refleksiivinen hyvinvoinnin sekatalous. Kilpailuttamisen asemesta tarkoitetaan 
hallinnan mallissa avoimesti neuvottelevaa tietoon perustuvaa prosessia. Tiedon-
tuotanto eri tarjoajien vahvuuksista ja erityispiirteistä on perustana ja lähtökohta-
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na. Paikallisten palvelutarpeiden kokonaisuutta tarkastellaan huomioiden kaikkien 
toimijoiden erilaiset vahvuudet. Nämä vahvuudet sovitetaan prosessissa yhteen 
pirstaleisen urakoinnin asemesta. Tavoitteena pidetään järjestöjen monipuolisten 
toimintojen säilyttämistä, ei kutistamista palvelutuottajaksi. Toiminnalla vahviste-
taan kansalaisten paikallista osallistumiskulttuuria. Samalla tavoitetaan ongelmien 
ja uusien tarpeiden jatkuva päivittäminen. Uusille liikkeille (marginaaliryhmille) 
ja äänille tehdään tilaa innovaatioiden kautta. Toiminnalla voidaan lähteä erään-
laisesta puhtaan pöydän neuvottelutilanteesta. Yhteisesti arvioiden katsotaan, mitä 
alueella oikeasti tarvitaan ja mikä taho siihen parhaiten pystyy. Matthies näkee 
tämänkaltaisen palvelujen hallinnoimisen mallissa voitavan tuottaa sivutuotteena 
myös uudenlaista osallistumista ja palvelujen demokratisoitumista paikallistasolla. 
3.5.4 Yhteistyöllä laatua 
Yhteistyö kolmannen sektorin ja sosiaali- ja terveydenhuollon välillä on tarpeen 
palveluiden laadun parantamiseksi ja rajallisten resurssien hyödyntämiseksi. Ih-
misten hyvinvoinnin ja terveyden hyväksi kolmas sektori ja julkinen palvelujär-
jestelmä tekevät työtään useimmiten itsenäisinä toimijoina. Yhteistyötä halutaan 
tehtävän nykyistä enemmän. Yhteistyö on ollut yleensä projektimuotoista kehit-
tämistoimintaa. Lisäämällä yhteistyötä voidaan auttaa eri tavoin tukea tarvitsevia 
ihmisiä sekä lisätä yhteisöjen ja yhteiskunnan hyvinvointia. (Haapaniemi 2008.) 
Kolmannen sektorin toiminnassa on monia myönteisiä piirteitä. Ne tuottavat yh-
teisöllisyyttä ja sellaista vertaistukea, mikä edistää jäsenistön hyvinvointia. Yhdis-
tysten toiminta voi edistää toipumista ja/tai ehkäistä taudin etenemistä. Julkisessa 
palvelujärjestelmässä ja sen kehittämisessä voidaan käyttää hyväksi yhdistysten 
esille tuomia jäsenistöjen tarpeita. Samoin yhdistysten asiantuntijoilla voi olla ko-
kemuksellista ja ammatillista tietoa julkisen palvelujärjestelmän kehittämiseen. 
Järjestöt toteuttavat vapaaehtoistoimintaa asiakkaiden hyväksi, jonka puuttuminen 
lisäisi paineita julkiselle palvelujärjestelmälle. Julkinen järjestelmä voi luoda edel-
lytyksiä ja mahdollisuuksia yhdistysten toiminnalle. Konkreettisina esimerkkeinä 
ovat muun muassa kokoontumistilojen järjestäminen, avustustoiminta ja asiantun-
tija-avun antaminen. (Anheier 2005, 298; Möttönen & Niemelä 2005, 156.) 
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3.6 Järjestöjen rahoitus 
Sosiaali- ja terveysministeriö painottaa Sosiaali- ja terveyspolitiikan strategiat 
2015 -ohjelmassaan sekä kansalaisjärjestöjen toimintamahdollisuuksien vahvis-
tamista että kuntien ja kolmannen sektorin välisen yhteistyön lisäämistä ihmisten 
hyvinvoinnin lisäämiseksi. Järjestöjen asiantuntemusta tulee hyödyntää suunnitte-
lussa, päätöksenteossa ja kehittämistoiminnassa. Tärkeänä nähdään vahvistaa kun-
tien ja kolmannen sektorin yhteistyötä vertaistuki- ja vapaaehtoistyössä. Pitkäjän-
teisellä rahoituksella varmistetaan kansalaisjärjestöjen toimintaa. Suomalainen 
malli on osoittautunut toimivaksi malliksi, jossa tuetaan ja rahoitetaan sosiaali- ja 
terveysalan järjestöjen toimintaa ja erilaisia projekteja. Palvelujen laatu pyritään 
turvaamaan eri toimijoiden yhteistyönä. (STM 2006, 6–19.) 
Valtakunnallisten järjestöjen perus- ja kehittämistyön resursoinnissa on Raha-
automaattituotolla oleellinen merkitys. Lähtökohtana on tuoton mahdollisimman 
täysimääräinen käyttö sosiaali- ja terveysalan järjestötoimintaan. Sosiaali- ja ter-
veysministeriö sopii avustustoiminnan keskipitkän aikavälin tavoitteet yhdessä 
Raha-automaattiyhdistyksen kanssa. Tavoitteet tarkistetaan vuosittain.  Lähtökoh-
tana avustusten suuntaamisessa ovat yhteiskunnassa esiintyvät tarpeet, pitkäjäntei-
syys, suunnitelmallisuus ja valmius vastata nopeasti järjestöjen hakemuksista ja 
kehittämisehdotuksista nouseviin erityiskysymyksiin. Raha-automaatti-yhdistys 
ohjaa tuottoa valtakunnallisen, alueellisen ja paikallisen tason edunvalvonnan, 
osallistamisen mahdollisuuksien ja kehittämistyön perusrakenteiden rahoittami-
seen. (STM 2003, 15; STM 2011, 8.) 
Raha-automaattiyhdistys on merkittävin ja tärkein valtakunnallisten järjestöjen 
rahoittaja. Avustusten osuus on suurin (60 %) pienissä järjestöissä ja pienin (10 
%) suurissa järjestöissä. Muita tulonlähteitä järjestöille ovat muut julkiset avus-
tukset (esimerkiksi kuntien myöntämät avustukset), asiakas- ja palvelumaksut, 
vuokrat (esimerkiksi kuntien myöntämät vuokra-avustukset), toiminnan muut tuo-
tot ja varainhankinta. (SOSTE 2014b.) 
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3.7 Suomen sosiaali ja terveys ry 
Suomessa sosiaali- ja terveysjärjestöjen yhteisenä kattojärjestönä toimii Suomen 
sosiaali ja terveys ry (SOSTE), joka aloitti toimintansa 1.1.2011. Kattojärjestön 
perustivat aiemmin toimineet Sosiaali- ja terveysturvan keskusliitto ry, Sosiaali- ja 
terveysjärjestöjen yhteistyöyhdistys (YTY) ja Terveyden edistämisen keskus. Ta-
pahtuma oli järjestökentässä historiallinen, kun purettiin vahvasti toimineet järjes-
töt ja siirrettiin toiminta nyky-ympäristön mukaisiin puitteisiin. (STKL:n tiedote 
2011.) SOSTE kokoaa yhteen yli 190 sosiaali- ja terveysalan järjestöä. SOSTE 
toimii itsenäisenä yhteiskunnallisena toimijana ja jäsenkenttänsä palvelu- ja edun-
valvontaorganisaationa. SOSTE:n strategian mukaan heidän tehtävänä on olla so-
siaali- ja terveyspoliittinen vaikuttaja ja asiantuntija, joka toimii alueellisella, val-
takunnallisella ja kansainvälisellä tasolla. (SOSTE 2014c.) 
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4 TOIMINTAA POTILASJÄRJESTÖISSÄ JA -YHDISTYK-
SISSÄ 
Yhdistys, kuten muutkin yhdistykset muodostuvat joukosta ihmisiä, jotka haluavat 
tehdä tai saada aikaan jotakin yhdessä. Suomen perustuslaki (L1999/731) takaa 
jokaiselle kansalaiselle yhdistymisvapauden. Yhdistymisvapaus tarkoittaa, että 
yhdistys voidaan perustaa ilman viranomaisen lupaa, jokaisella on oikeus kuulua 
tai olla kuulumatta yhdistykseen ja osallistua yhdistyksen toimintaan. Yhdistyk-
sellä on mahdollisuus olla joko rekisteröitynyt tai rekisteriin merkitsemätön. Yh-
distyksen ollessa rekisteröity, sen nimeen liitetään lyhenne ry, rekisteröity yhdis-
tys. Yhdistyksen sääntöjen ollessa ruotsinkieliset, nimeen liitetään rf, registrerad 
förening. Yhdistyksen toimintamuotona voi olla esimerkiksi oman ryhmän puo-
lesta puhuminen tai vaikuttaminen, hyvän asian edistäminen ja ihmisten auttami-
nen. Yhdistyksen jäsenet päättävät mikä on yhdistyksen tarkoitus ja miten se ai-
koo toimia. Nämä tulee olla kirjoitettuna yhdistyksen sääntöihin. (Loimu 2012, 
21–24; Työministeriö 2011, 2, 16–17; 1999/731, 13 §.)  
Sosiaali- ja terveysalan paikallisyhdistysten toiminnassa painottuvat monipuolinen 
arkipäivän tukeminen ja yhdessä tekeminen. Vapaaehtoistoiminta, harrastus- ja 
virkistystoiminta ovat merkittäviä toimintamuotoja. Paikallisyhdistyksen rooli on 
myös tärkeä oman erityistiedon ja asiantuntijuuden välittämisessä. Toiminnan 
painopisteessä ovat myös vaikuttamistoiminta, palveluiden tuottaminen, koulutus 
ja kehittämishankkeet. (Mustakangas-Mäkelä 2010.) 
Järjestöbarometrin (2013, 39–42) mukaan jäsenmäärän, vapaaehtoisten määrän ja 
toimintaan aktiivisesti osallistuvien määrän pieneneminen vuodesta 2013 vuoteen 
2011 verrattuna on ollut hieman yleisempää ja kasvun vastaavasti harvinaisempaa. 
Kahden vuoden takaiseen barometriin verrattuna jäsenmäärä, vapaaehtoisten mää-
rä ja osallistujien määrä yhdistyksissä on vähentynyt kuuden prosenttiyksikön ver-
ran. Jäsentenmäärä aiheuttaa huolta järjestöissä, erityisesti yhdistysten luottamus-
tehtäviä on vaikea täyttää pienemmissä yhdistyksissä. Vapaaehtoisten määrä, jä-
senistön aktiivisuus osallistua yhdistyksen toimintaa ja jäsenmäärä ovat järjestöjen 
yleinen huolenaihe.  
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Yhdistysten toimintamuodoissa painopiste on harrastus-, virkistys- ja vapaaehtois-
toiminnassa. Näiden lisäksi ovat oman alan kokemus- ja erityistiedon sekä asian-
tuntijuuden välittäminen. Vertaistoiminnan ja tiedonvälityksen merkitys on suuri 
yli puolelle järjestöistä, jotka vastasivat kyselyyn. Lisäksi asiantuntijuuden, ohja-
uksen ja neuvonnan tärkeys on suuri lähes puolelle vastanneista. (Järjestöbaromet-
ri 2013, 46.) 
4.1 Vapaaehtois-, harrastus- ja virkistystoiminta 
Vapaaehtoistoiminta on hyvin monimuotoista tekemistä ja osallistumista. Yhdis-
tykset pitävät vapaaehtoistoimintaa tärkeänä toimintanaan. Yhteinen toiminta 
tuottaa iloa. Esimerkiksi yhdistysten vapaaehtoiset vierailevat yksinasuvien 
ikäihmisten luona tai vanhainkodeissa ja muissa laitoksissa järjestäen laulu-, runo- 
ja muita virkistäviä tapahtumia. Yhdistykset järjestävät myös monenlaisia liikun-
taryhmien toimintaa jäsenistölleen. (Mustakangas-Mäkelä 2010, 11–13.) 
4.2 Tietoa ja ohjausta arjen kysymyksiin 
Neuvonta, ohjaus, koulutus ja sopeutumisvalmennuksen järjestäminen ovat poti-
lasjärjestöjen toiminnan tavoitteina. Toiminnan menoeriä ovat muun muassa tuki-
henkilöiden ja ryhmänvetäjien kouluttaminen sekä tilojen ylläpitäminen. Näiden 
toimintojen ylläpitämiseen tarvitaan voimavaroja. Vaikuttaminen, vertais- ja asi-
antuntijuuden tuottaminen ja tarjoaminen sekä tuen ja palvelujen kehittäminen 
ovat sosiaali- ja terveysalan potilasjärjestöjen työtä. (Mikkonen 2009, 56–58.) 
Potilasjärjestöillä oletetaan olevan voimavaroja tukitoiminnan järjestämiseen. 
(Mikkonen 2009, 58.) Mönkkönen (2005, 299) esittää, että järjestökentästä on 
saatavissa uusia voimavaroja palvelutuotantoon. Ammattiavun jälkeiseen tukeen 
voisi mahdollisuus löytyä sieltä, missä ihmisen on mahdollista omaehtoisesti toi-
mia ja osallistua jonkin mielekkään tehtävän toteuttamiseksi. 
4.2.1 Vertaistuki 
Vertaistuella tarkoitetaan säännöllisin väliajoin kokoontuvaa pienempää tai suu-
rempaa ryhmää vaihtamaan ajatuksia ja kokemuksia. Ryhmässä on ihmisiä, jotka 
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ovat käyneet läpi samankaltaisia kokemuksia elämässään. Jakamalla kokemuksia 
samassa elämäntilanteessa olevien ja samankaltaisten ongelmien kohdanneiden 
ihmisten kassa, ryhmäläiset saavat tukea toinen toisiltaan. (THL 2014.) 
Vertaistuki edistää potilasjärjestöjen mielestä parantumattomasti sairaan toipumis-
ta, lisää osallisuutta, sekä antaa rohkaisua että turvaa. Vertaistuessa olennainen 
osa on kuuntelu ja mahdollisuus kertoa omia selviytymistarinoitaan. Toiminnalla 
on mahdollisuus estää yksinäisyyttä ja katkaista se. (Mikkonen 2009, 46–47.) 
4.2.2 Tukihenkilötoiminta 
Tukihenkilötoiminnalla tarkoitetaan tässä työssä vapaaehtoisjärjestöjen järjestä-
mää toimintaa erotukseksi ammatillisesta tukihenkilötoiminnasta. Esimerkiksi 
Syöpäjärjestöjen (2014b) tukihenkilötoiminnassa on tavoitteena syöpään sairastu-
neen potilaan tukeminen selviytymään sairautensa kanssa.  
Tukihenkilötoiminnassa aikuinen, koulutettu henkilö voi toimia tukihenkilönä. 
Hän on vertainen sairastuneelle, yleensä toinen sairastunut. Tukihenkilö voi olla 
myös henkilö, jonka läheisellä on tai on ollut sama tai samantapainen sairaus. 
Toiminta on jokapäiväiseen elämään sitoutunutta. Eri potilasjärjestöillä on erilai-
set vaatimukset tukihenkilönä toimimiseen. Olennaista on, että tukihenkilö olisi 
oppinut elämään sairautensa kanssa. (Mikkonen 2009, 47–48.) 
4.2.3 Kokemuskouluttaja ja kokemusasiantuntija 
Kokemusosaajia kouluttavat eri tahot ja heidän nimikkeensä vaihtelevat koulutta-
jatahon mukaan. Nimikkeitä ovat mm. kokemuskouluttaja ja kokemusasiantuntija. 
Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n toiminnassa on vahvasti mukana kokemusosaa-
minen ja sitä kautta erityisesti kokemuskouluttajat. Kokemuskouluttajalla tarkoite-
taan henkilöä, joka on saanut erityisen kokemuskoulutuksen. Tämän koulutuksen 
takana on Reumaliiton hallinnoima Kokemuskoulutusverkosto, johon kuuluu yh-
teensä 32 eri liittoa. (Jäntti 2014.) 
Eri sairaus- ja vammaisryhmiä edustavat henkilöt ja heidän läheisensä voivat kou-
luttautua kokemuskouluttajiksi. Koulutukseen hakeutuvan tulee täyttää tietyt so-
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veltuvuuskriteerit. Tärkein kriteeri on, että henkilö on oman elämäntilanteensa 
kanssa sinut. Lisäksi omasta sairastumisesta tulee olla kulunut vähintään kolme 
vuotta. Pitkäjänteinen ja aktiivinen toiminta kuuluvat kokemuskouluttajalle. Ko-
kemuskouluttajan prototyyppiä ei ole. Jokaisella on oma tarinansa kerrottavana ja 
jokainen heistä on hyvinkin erilainen. (Kokemuskoulutus 2014, Mikkonen 2009, 
54.) 
Kokemuskouluttajat voivat osallistua tulevien sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattilaisten koulutukseen. He voivat pitää erilaisia alustuksia ja puheenvuoroja. 
(Kokemuskoulutus 2014, Mikkonen 2009, 54.) 
Kokemusasiantuntijat ovat myös koulutettu tehtäviinsä.  Kokemusasiantuntija voi 
toimia sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen suunnittelussa, arvioinnissa ja ke-
hittämisessä, vertaistukiryhmien ohjaajina ja tukihenkilöinä. Heillä on omakohtai-
sia kokemuksia sairauksista. He tietävät mikä on auttanut toipumisessa ja mitkä 
asiat ovat vaikuttaneet heidän omaan kuntoutumiseen. (Koulutetut Kokemusasian-
tuntijat ry 2013.) 
4.3 Potilas tarvitsee ensitietoa ja tukea 
Terveydenhuoltolaki (L2010/1326, 24§) määrittelee, että kunnan on järjestettävä 
alueensa asukkaiden sairaanhoitopalvelut. Sairaanhoitopalveluihin sisältyvät oh-
jaus, jolla tuetaan potilaan hoitoon sitoutumista ja omahoitoa. Laki potilaan ase-
masta ja oikeuksista (L1992/785) sekä Terveydenhuoltolaki (L2010/1326) vahvis-
tavat yksilön oikeutta saada tietoa terveydentilastaan, hoidon merkityksestä, hoito-
vaihtoehdoista, hoidon vaikutuksista sekä aikarajan hoitoon pääsyn kiireettömässä 
hoidossa. Lain potilaan asemasta ja oikeuksista (L1992/785) mukaan terveydenti-
lasta tulee saada tietoa siten, että yksilö ymmärtää tiedon sisällön ja siten pystyy 
osallistumaan hoitoaan koskevaan päätöksentekoon.  
Sosiaali- ja terveydenhuollossa ensitiedolla tarkoitetaan tapahtumaa, joka järjeste-
tään esimerkiksi vakavan sairauden diagnoosin saaneille, vammautuneelle ja per-
heelle. Ensitietotapahtumia voivat järjestää terveydenhuolto yhdessä potilasjärjes-
töjen kanssa tai jompikumpi yksin diagnoosin saaneille. Kyseisten tapahtumien 
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järjestämisessä eri järjestöt ovat hyvin aloitteellisia. Tapahtumat voivat olla yhden 
illan pituisia tai voivat kestää koko viikonlopun. Samassa sairauden vaiheessa 
olevat henkilöt tapaavat toisiaan ja näin voi syntyä kontakteja vertaisten kanssa. 
(Mikkonen 2009, 46.) 
Esimerkiksi Talvelan (2014, 33) mukaan ensitieto määritellään sosiaali- ja terve-
ysalan kirjallisuudessa ensimmäiseksi tiedoksi lapsen vammasta tai sairaudesta. 
Ensitieto voidaan määritellä vain kapea-alaisesti lyhytaikaiseksi tapahtumaksi, 
jossa annetaan tieto lapsen vammaisuudesta.  
Ei ole olemassa kriteeriä ensitiedon päättymiselle, vaikka tiedon alku voidaan 
osoittaa melko tarkasti. Ensitieto voidaan tulkita prosessiksi, joka on pidempi kuin 
vain tiedon antaminen esimerkiksi vanhemmille lapsen vammasta ensimmäisellä 
lääkärissä käyntikerralla. Prosessi voi jatkua esimerkiksi ensitietokurssilla vuo-
denkin päästä vamman toteamisesta. (Leskinen 1995, 171.) 
Hännisen (2004, 22–25) mukaan ensitieto koostuu kuudesta sisältökokonaisuudes-
ta: tiedosta, toistosta, tuesta, tunteiden ilmaisusta, toivosta ja toimintaan ohjaami-
sesta tutkimuksessa, joka käsittelee vanhempien ensitietokokemuksia vammaisen 
lapsen syntyessä. Laajemmin ymmärrettynä ensitieto sisältää lääketieteellisen tie-
don lisäksi tietoa kuntoutuksesta, sosiaali- ja terveyshuollon tukimuodoista ja jär-
jestöjen palveluista. Lisäksi sen päämääränä on tukea ja ohjata esimerkiksi perhet-
tä, lasta tai nuorta löytämään omat voimavaransa. 
Tuusan (2008) pro-gradu-tutkielman mukaan järjestöt tavoittavat vain pienen osan 
sairastuneista. Tutkimuksessa oli selvitetty suomalaisten työikäisten aivohalvauk-
sen (AVH) sairastaneiden käsityksiä tiedonsaannista ja omasta sairaustiedon 
hankkimisesta. Aivohalvaus- ja dysfasialiitto ry:n AVH-lehti oli vastaajien eniten 
käyttämä tietolähde. Tuusa arvioi, että Aivohalvaus- ja dysfasialiitto on aktiivises-
ti tietoa etsivälle ja vähän aikaa sitten sairastuneelle luonnollinen liittymiskohde. 
Liitto tuottaa paljon opetusmateriaalia, jota jaetaan sairaaloissa ja kuntoutuksessa. 
Tutkimus tuki aikaisempien tutkimuksen tulosta, että tiedon ja tuen on oltava pit-
käaikaista ja eri aikoina sisällöltään erilaista. (Tuusa 2008, 25–28.) 
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Sairastuneen henkilön tulisi ensitietoprosessissaan suuntautua yhä enemmän tule-
vaisuuteen. Sairastumisen alkuvaiheessa, kun diagnoosi varmistuu, tulee potilaan 
saada rehellistä ja ymmärrettävää tietoa. Lääkärin tehtävänä on selvittää sairauden 
lääketieteelliset asiat ja sairaanhoitaja keskittyy arkikäytäntöihin. Kaikkea ei kui-
tenkaan voida kertoa kerralla. Annettua tietoa tulee kerrata myöhemmillä vastaan-
ottokäynneillä. Kirjallinen tukimateriaali on olennainen osa ensitietoa sairauden 
alkuvaiheessa. Muiden sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten asiantuntemus 
on tärkeää tiedon tarpeen laajetessa sairaudesta arkikäytäntöihin. Esimerkiksi so-
siaalityöntekijä kertoo sosiaaliturvaan liittyvistä asioista, kuntoutusohjaaja kun-
toutuksesta ja psykologi sairastumisen lainalaisuuksista. (Näveri 2005.) 
Potilaan eläessä epävarmuusvaihetta, tarvitsee hän tukea tähän tunteeseen. Hän 
voi kaivata kuuntelijaa ja lohduttajaa. Ystävän olkapää voi riittää, mutta ammatti-
ihminen voi olla ”suodattaja”, joka kestää kyyneleet ja vihan tunteet. Sairauden 
hyväksymisessä vertaistuki on monelle tärkeää. Tieto, ettei ole yksin, mahdolli-
suus kokemusten vaihtamiseen ja toisten tapaaminen antavat virikkeitä ja voimia 
omaan selviytymiseen. Ammatillinen tuki ei voi korvata vertaistukea. Toinen sa-
massa tilanteessa oleva voi vain tietää miltä tuntuu. Yhdistys ja ensitietopäivät 
ovat hyviä vertaistuen mahdollistajia. Sopeutuminen elämään sairauden kanssa 
helpottuu tiedon ja vertaistuen avulla. Tämä auttaa sairastunutta oman elämänti-
lanteen hahmottamisessa sekä sairauden aiheuttamien oireiden ja tunteiden ym-
märtämisessä. (Haapaniemi 2008; Näveri 2005.) 
Ensitietokursseilta saadaan parhaassa tapauksessa voimaannuttava kokemus. Esi-
merkiksi Suomen MS-liiton ensitietokurssit pitävät sisällään asiallista ja luotetta-
vaa tietoa taudin hoidosta, kuntoutuksesta ja sosiaalietuuksista. Kurssilla on toi-
von näkökulma tulevaisuuteen. Kurssit antavat eväitä sairauden kanssa elämiseen 
sekä sairastuneelle että hänen omaisilleen. Tavoitteena on, että sairautensa voi hy-
väksyä ja kykenee järjestämään elämäänsä uudelleen. Ensitietokursseilla MS-
tautiin sairastuneet ihmiset tapaavat myös muita samaan tautiin sairastuneita. On 
tärkeää, että kokeneet ja noviisit puhuvat toistensa kanssa ja jakavat näin koke-
muksiaan. (Puranen 2006.) 
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Parkinsonin tautia sairastaville tehdyssä tutkimuksessa nousi esille, että tietoa oli 
saatu ammattihenkilöiltä, Parkinson-liitosta, kirjallisuudesta ja televisiosta. Tut-
kimuksessa nousi esille, että eläminen sairauden kanssa on hyvin yksilöllistä liit-
tyen eteen tuleviin ongelmiin. Ammattihenkilöillä tulisi olla taitoa antaa yksilöl-
listä tietoa ja ohjausta potilaalle vastaanottokäynneillä sekä herkkyyttä tunnistaa 
sairastuneen tiedon tarve ja ohjata hänet tiedon lähteille. Samoin nousi esille, että 
Parkinson-liitolla ja -yhdistyksillä on merkittävä rooli potilaille ja heidän omaisil-
leen tiedon saannissa. Näiden kautta sairastuneen on mahdollisuus löytää vertais-
ryhmiä ja päästä sopeutumisvalmennukseen. (Routasalo, Leino, Haapaniemi, 
Macht, Gerlich, Taba & Krikmann 2004.) 
Haapaniemi (2008) ottaa esille järjestötoiminnan sijoittumisen virallisen ja epävi-
rallisen tuen välimaastoon. Tämä voidaan kokea haasteena avun vastaanottamisel-
le. Avun tarvitsijan voi olla helpompi vastaanottaa järjestön tuki jos hänelle on 
kerrottu terveydenhuollon hoitojaksolla järjestöjen toiminnasta. 
Pelzing`n (2008) näkemyksen mukaan lääkäreiden tulisi informoida potilasta ja 
hänen omaisiaan diagnoosivaiheessa potilasjärjestöjen olemassa olosta ja järjestön 
mahdollisuudesta antaa tukea ja jakaa informaatiota potilaille. Potilaan diagnoosin 
saannin yhteydessä potilasjärjestöt eivät ole yleensä osallisina tilanteessa. Diag-
noosin saannin jälkeen ja hoitojen alkaessa potilaan olisi hyvä saada yhteys mui-
hin samaa sairautta sairastaviin potilaisiin. Tässä tilanteessa yhdistys voivat olla 
tukena vahvistamassa elämänhalua, kannustamassa olemaan aktiivinen potilas ja 
edistämään elämänlaatua. Potilasjärjestöjen antama tuki voisi toteutua puhelimit-
se, henkilökohtaisella tapaamisella tai pienryhmä tapaamisissa. Hoitojen jatkuessa 
potilasjärjestö voi antaa potilaalle ja hänen omaisilleen lisää tietoa kyseisestä sai-
raudesta ja sen kanssa elämisestä. Potilas ja hänen omaisensa voisivat myös osal-
listua potilasjärjestön järjestämään tilaisuuteen, jossa on lääketieteen, psykologian 
ja sosiaalisten tukiasioiden asiantuntijoita. Potilas ja hänen omaisensa voivat myös 
tarkemmin tutustua potilasjärjestön kotisivuihin ja saada sieltä lisätietoa. Potilasta 
ja hänen omaisiaan voidaan myös motivoida osallistumaan järjestön tukiryhmiin.  
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5 TYÖN TARKOITUS JA TAVOITTEET  
Opinnäytetyö oli alkuselvitystyö Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n yhdistysten nä-
kökulmasta. Tarkoitus oli selvittää heidän mahdollisuuttaan olla ensitietoproses-
sin osana, informaatiopäivän toteuttajana, jakamassa ensitietoa potilaille ja 
heidän omaisilleen. Työssä käytetään ensitiedosta Leskisen (1995) tulkintaa, jos-
sa ensitieto tulkitaan prosessiksi, joka on pidempi kuin vain tiedon antaminen en-
simmäisellä kerralla. Lisäksi käytettiin Hännisen (2004) tulkintaa ensitiedon kuu-
desta sisältökokonaisuudesta: tieto, toisto, tuki, tunteiden ilmaisu, toivo ja toimin-
taan ohjaaminen. 
Työstä syntyi tuotoksena kolme samansuuntaista mallia järjestöjen käyttöön in-
formaatiopäivän sisällöstä, joilla on samanlainen malli toteutuksesta sekä vuosi-
kello. Malleja hyödyntäen yhdistyksillä voi olla tulevaisuudessa mahdollisuus läh-
teä kehittämään ja järjestämään informaatiopäiviä yhdistyksensä potilasryhmille 
yhteistyössä alueen sosiaali- ja terveydenhuollon toimijoiden kanssa hyödyntäen 
yhdistysten omaa asiantuntijuutta ja kehittäen yhdistysten välistä yhteistyötä. 
Vuosikelloa voidaan hyödyntää sairauden vuotuisen informaatiopäivän järjestämi-
sen synkronoimisessa samalle ajanjaksolle kuin on valtakunnallinen teemapäivä 
tai -viikko kyseisestä sairaudesta. 
Tavoitteena oli, että yhdistysten järjestämät informaatiopäivät voivat olla julkisen 
sosiaali- ja terveydenhuollon järjestämien ensitietopäivien ohella potilaille ja hei-
dän omaisilleen suunnattuja ensitietoprosessin palveluita, jolloin informaatiotilai-
suuksia voidaan järjestää useammista sairausryhmistä. Sosiaali- ja terveydenhuol-
lolla on rajalliset resurssit järjestää ensitieto- ja/tai informaatiopäiviä eri potilas-
ryhmille.  
Valtakunnalliset sosiaali- ja terveydenhuollon uudistukset pitävät sisällään kol-
mannen sektorin kanssa tehtävän yhteistyön tiivistämisen. Hallitusohjelma koros-
taa kansalaisjärjestöjen työtä julkisten palvelujen täydentäjänä. (Hallitusohjelma 
2011, 7.)  
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Potilailla ja heidän omaisilla tulee olla hoitopaikasta riippumatta mahdollisuus 
osallistua yhdistysten järjestämiin informaatiopäivään. Yhdistysten ollessa infor-
maatiopäivien järjestäjinä, on heillä mahdollisuus lisätä yhdistysten tunnettavuutta 
potilaiden, heidän omaistensa ja sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten kes-
kuudessa. 
Potilas ja hänen omaisensa tarvitsevat lisää tietoa sairaudesta, tietoa kuntoutukses-
ta, sosiaali- ja terveydenhuollon tukimuodoista, potilasjärjestöjen ja -yhdistysten 
palveluista sekä vertaistukea että toivoa. (Sosiaaliportti 2013.)  
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6 TUTKIMUSMENETELMÄT JA AINEISTO 
Tutkimusmenetelmää mietittäessä tekijälle oli selvää valita menetelmäksi toimin-
tatutkimus. Toimintatutkimus kuuluu kvalitatiivisten eli laadullisten tutkimusten 
joukkoon (Hirsjärvi, Remes ja Sajavaara 2009, 191). Tarkoituksena oli alkuselvi-
tystyönä kartoittaa yhdistysten näkökulmasta, heidän mahdollisuuttaan tuottaa 
paikallisella tasolla julkisen sektorin tuottamien ensitietopäivien rinnalle infor-
maatiotilaisuuksia. Potilasyhdistyksillä olisi näin mahdollisuus lisätä potilaalle ja 
heidän omaisilleen tarjottavia palveluita. Työn tuotoksena syntyi kolme saman-
suuntaista mallia informaatiopäivän sisällöstä ja toteuttamisesta sekä vuosikello.  
Huomion arvoista toiminnallisessa opinnäytetyössä on, että raportti ja siitä ilme-
nevä tutkimuksellisuus on osa toiminnallista työtä. Olennainen osa työtä on tuo-
tos. Olennaista on siis kokonaisuus raportin ja tuotoksen välillä, näiden yhteenso-
pivuus. (Vilkka & Airaksinen 2003, 83.) 
Tutkimusmenetelmät eroavat toisistaan tutkimuksen tarkastelukohteen mukaan, 
mutta niillä on yhteisiä piirteitä aineistonkeruumenetelmien muodossa. Puhutaan 
aineistonkeruun perusmenetelmistä, koska ne ovat tunnettuja, käytettyjä ja yhtei-
siä monissa lähestymistavoissa ja tutkimusotteissa. Kysely, haastattelu, havain-
nointi ja dokumenttien käyttö ovat näitä perusmenetelmiä. (Hirsjärvi, ym. 2009, 
191–192.)   Tässä työssä käytetyt aineistonkeruu menetelmät voidaan luokitella 
haastatteluun, havainnointiin ja dokumentteihin kuuluviksi. 
Tutkivassa toiminnassa on luonteenomaista analysoida jotakin. Analyysiin tarvi-
taan analysoitava kohde ja siinä olevia analysoitavia yksiköitä. Pelkkien yksiköi-
den, kuten sanojen tai lauseiden analysointi ei ole pelkästään tarkoituksenmukais-
ta vaan niiden taustalla olevien käsitteiden ja väitelauseiden analyysi. (Anttila 
2006, 229.) Tässä työssä käytettiin aineistolähtöistä eli induktiivista analyysiä ai-
neiston käsittelyyn. 
6.1 Toimintatutkimus 
Toimintatutkimusta on kehitetty vuosien kuluessa. Lewin (1946) on tiettävästi ol-
lut ensimmäinen toimintatutkimuksen termin käyttäjä (action research). Hänen 
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mukaansa tutkija on ryhmässä niin sanottu muutosagentti. Hänen mukaan jäykis-
tyneen tilanteen ”sulattaminen”, muutoksen tekeminen ja uuden tilanteen vakiin-
nuttaminen ovat muutosprosessin vaiheet. (Järvinen & Järvinen 2011, 127.) 
Yhteistoiminnallisuus, demokraattisuus sekä teoriaa ja käytäntöä muuttava luonne 
ovat 1940-luvulla Lewinin esittämät kolme toimintatutkimuksen piirrettä. Hänen 
mukaansa ryhmän osallistuminen demokraattiseen toimintaan lisää sitoutumista ja 
toistensa työn ymmärtämistä ja saa aikaan muutoksia asenteissa ja toiminnassa. 
Kaikkien eri tahojen edustajien tulee olla hänen mielestään mukana tutkimuksen 
eri vaiheissa. Tutkimusvaiheet noudattavat spiraalimaista suunnittelun, toteutuk-
sen, arvioinnin ja uudelleensuunnittelun mallia. (Syrjälä & Ahonen & Syrjäläinen 
& Saari 1994, 26–27.) 
Järvinen ja Järvinen (2011) ovat tiivistäneet toimintatutkimukselle määritelmän: 
”Toimintatutkimus on tutkijan toimimista yhtäältä käytännön ongelman ratkaise-
miseksi (primääritehtävä) ja samalla toisaalta sellaisen tiedon hankkimista, jolla 
on tieteellistä mielenkiintoa (sekundääri-tehtävä)”. Määritelmä on Clarkin 1976, 
Oja ja Smulyan 1989 ja Whyten 1991 näkemyksistä. (Järvinen & Järvinen 2011, 
127.) Kemmis & McTaggart (1988) määrittelevät toimintatutkimuksen yhteisölli-
seksi ja itsereflektiiviseksi tutkimustavaksi, jonka avulla sosiaalisen yhteisön jä-
senet pyrkivät kehittämään yhteisönsä käytäntöjä järkiperäisemmäksi ja oikeu-
denmukaisemmaksi samalla pyrkien ymmärtämään entistä paremmin näitä toimin-
tatapoja sekä niitä tilanteita, joissa toimitaan (Heikkinen & Jyrkämä 1999, 33). 
Toimintatutkimus voidaan ymmärtää Noffken ja Stevensonin mukaan laajana mo-
raalisena tai eettisenä perusasenteena, jonka päämääränä on ihmisen hyvän elä-
män edistäminen laajassa merkityksessä. Tällöin tavoitteena on moraalisten ja eet-
tisten näkökohtien painottaminen, jolloin tavoitteena on ihmisten elämän laadun 
parantaminen kokonaisuudessaan. (Heikkinen & Jyrkämä 1999, 35.) 
Toimintatutkimusta ei pidetä varsinaisena tutkimusmenetelmänä. Toimintatutki-
mus on tutkimusstrateginen lähestymistapa ja se voi käyttää välineenään erilaisia 
tutkimusmenetelmiä. Tavoitteena on saavuttaa välitöntä ja käytännöllistä hyötyä 
tutkimuksesta. Toimintatutkimukselle on tunnusomaista tutkimuksen ja toiminnan 
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samanaikaisuus. (Heikkinen 2001, 170.) Käytännön ongelmien ratkaisu on toi-
mintatutkijan tehtävä. Toimintatutkimusta ei pidetä metodina vaan se on teoreet-
tis-metodologinen lähestymistapa. Toimintatutkimuksen yleiset periaatteet ohjaa-
vat menetelmää. (Lindholm 2007, 19–21.)  
Toimintatutkijaa auttavat seuraavat ohjenuorat Lindholmin (2007) mukaan - 
suunnitelmasta päätelmiin. Valitaan käytännönongelma, jolla on mahdollisuus 
teoreettiseen tukeen. Ongelma tulee myös perustella. Ongelmaa määriteltäessä 
päätetään myös mikä on se tuotos eli produktio, joka toimintatutkimuksella tuote-
taan. Ongelman pohjalta muodostetaan tutkimuskysymys. Tutkimuskysymyksen 
tehtävänä on selvittää minkä tiedonpuutteen tutkimus tulee poistamaa ja mitä tie-
don puute uhkaa. (Lindholm 2007, 21.)  
Toimintatutkimus kietoutuu teoreettisen käsitteen tai käsitteiden ympärille. Niiden 
perusteella rakentuu tutkimuksen teoreettinen viitekehys eli tutkimuksen näkö-
kulma. Teoreettinen käsite on samalla toimintatutkimuksen näkökulma. (Lind-
holm 2007, 22.) 
Tutkimuksen eteneminen tulee suunnitella. Käytännön toiminta tulee suunnitella 
huolellisesti. Oleellista on, että toiminnan aikana kirjataan kaikki havainnot tar-
kasti ylös. (Lindholm 2007, 22.) Kun toimintatutkija on yhteisön ulkopuolelta, ei 
hän jää ulkopuolisen tarkkailijan rooliin vaan osallistuu aktiivisesti toimintaan. 
Toiminnan aktivoiminen ja sen kehittäminen kuuluvat tutkijan rooliin. (Heikkinen 
& Jyrkämä 1999, 40.) 
Kriittisessä analyysivaiheessa asiaa tarkastellaan yhdessä yhteistyökumppaneiden 
kanssa. Arvioinnissa tulee käyttää kriteerejä, jotka liittyvät tutkimuksen näkökul-
maan. Ennen produktion lopullista kuvaamista tulee tehdä parannuksia alkuperäi-
seen muutoskokeiluun. (Lindholm 2007, 22.) 
Tutkimustulokset tulee johtaa kriittisestä analyysistä. Kokonaisuudessa tulee arvi-
oida miten uuden käytännön katsotaan onnistuvan. On tärkeää myös kuvata uuden 
käytännön aiheuttama mahdollinen vastarinta ja vaikeudet. (Lindholm 2007, 22.) 
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Pohdinnassa tulee käydä ns. vuoropuhelua esitetyn teoreettisen näkökulman kans-
sa. Teoreettinen kontribuutio – vuoropuhelu ei tarkoita uutta maailmanselitystä. 
Havainnot voivat rikastuttaa näkökulmaan liittyvää keskustelua. Toimintatutki-
muksen keskustelu erottaa sen toimintaselvityksestä. (Lindholm 2007, 22.) 
Heikkisen ja Jyrkämän (1999, 41–43) mukaan toimintatutkimuksen ja tieteellisen 
tutkimuksen suhde on ongelmallinen.  Toimintatutkimus haastaa akateemisen pe-
rinteen monin tavoin. Kysymystä herättää, missä määrin toimintatutkimuksen tuli-
si mukautua akateemiseen traditioon ja miten sen on mahdollista perustella mene-
telmälliset ratkaisunsa omista lähtökohdistaan. Toimintatutkimus on nähty osittain 
yliopiston kritiikkinä ja toisaalta se nähdään luontevana osana tieteellistä keskus-
telua. Toimintatutkimus on saavuttanut hyväksyntää yhä enemmän tiedeyhteisöis-
sä. Toimintatutkimus voi parhaassa tapauksessa tukea tieteellisen tiedon pyrki-
mystä korjata itse itseään avoimen keskustelun ja kritiikin välityksellä. 
Käytännön toimintatutkimusta tekevä voi saada hyödyllistä pääomaa tieteellisestä 
teorianmuodostuksesta. Kun ilmiöitä hahmotellaan teorian avulla, on mahdolli-
suus ymmärtää käytäntöjä uudella tavalla. Tämän kautta toimintaa voidaan kehit-
tää paremmaksi. Toimintatutkijan kannattaa ottaa tieteellisestä keskustelusta ai-
neksia omaan työhönsä ja tätä kautta liittää toimintatutkimus tieteelliseen keskus-
teluun. Toisin sanoen, toimintatutkijan tulee tutustua aiheesta oleviin teoreettisiin 
tiedon pääomiin, joita tieteen kentällä on saavutettu aikaisemmin. Samoin hänen 
tulee julkaista tulokset akateemisessa ympäristössä, antamalla ne näin kriittisesti 
arvioitaviksi. Näin saadaan aikaan aitoa vuoropuhelua, jossa toimintatutkimus toi-
saalta osallistuu aikaisempien teoriakehittelyjen koetteluun, toisaalta tuottaa uusia 
havaintoja, näkemyksiä ja uusia ehdotuksia tieteelliseen keskusteluun. (Heikkinen 
& Jyrkämä 1999, 41–43.) 
Prosessimainen usean toimintavaiheen kautta tapahtuva toiminnan kehittyminen 
on ominaista toimintatutkimuksessa. Toiminnan muuttamiseksi ja uudentyyppisen 
toimintakäytännön toteuttamiseksi hyödynnetään olemassa olevia käytäntöjä, ke-
hittämiskokemuksia ja eri aineistonkeruuvaiheissa saatavaa palautetta. Tutkimuk-
sen eri elementtien, tutkimustehtävän, teorianmuodostuksen, aineistonkeruun ja 
aineiston analyysin korostuminen yhteen kietoutumisena tutkimuksen edetessä 
43 
ovat toimintatutkimuksen ominaispiirteitä. Tutkimus etenee spiraalimaisena pro-
sessina jossa kehittäminen tapahtuu usean vaiheen kautta. Prosessissa edetään 
suunnittelusta, toiminnan, havainnoinnin kautta reflektointiin. Toiminnan ja käy-
tännön uudistamiselle on ominaista toiminnan jatkuvuus. Alun toteutusvaiheen 
tulisi olla alkua jatkuvalle kehitystyölle, jossa edetään toimintakäytäntöjen muut-
tamiseen. Toimintatutkimus ei ole vain yhden spiraalin sykli vaan etenevä proses-
si. Syklin eri vaiheet, osa-alueet limittyvät ja menevät toistensa kanssa päällekkäin 
tutkimuksen edetessä. (Kiviniemi 1999, 63–67.)  
Kuviossa 1 kuvataan tämän opinnäytetyön suunnitelma, joka kuvaa työn spiraa-
linomaista etenemistä. Suunnitelmaan kuului myös olennaisena osana fokusryh-
män tapaamiskerroille tehty erillissuunnitelma. (Liite 1.) 
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Kuvio 1. Opinnäytetyön suunnitelma Linturin (2000) mallia mukaillen.   
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6.2 Aineiston keruu 
Aineistonkeruussa haastattelu, kysely, havainnointi ja erilaisiin dokumentteihin 
perustuva tieto ovat yleisimmät laadullisen tutkimuksen menetelmät. Menetelmiä 
voidaan käyttää vaihtoehtoisina, rinnakkain tai eri tavoin yhdisteltyinä tutkittavan 
tarpeen ja tutkimusresurssien mukaan. Tutkimusasetelman ollessa suhteellisen 
vapaa, on luontevaa käyttää muun muassa havainnointia ja keskustelua aineiston-
hankinnan menetelminä. Jos tutkimusasetelma olisi hyvin muodollinen ja struktu-
roidumpi edellytettäisiin kokeellisia menetelmiä ja strukturoituja kyselyjä. (Pitkä-
ranta 2010, 103.)  
Työn tutkimusasetelma ei ollut tiukka, koska toimintatutkimuksessa on mahdolli-
suus tutkimusasetelman elämiseen tutkimuksen aikana. Työn aineisto kerättiin 
fokusryhmän tuottamista ideoista, jotka kirjattiin päätöksentekolomakkeille (dot-
mocray-lomake) - yksi idea yhdelle lomakkeelle. Lomakkeita käytettiin päätök-
senteon välineenä äänestettäessä ja työstettäessä informaatiopäivän sisältöjä. Si-
sällöt kirjattiin työskentelyn edetessä sähköiseen muotoon, jonka pohjalta kirjoi-
tettiin lopulliset informaatiopäivien sisältö- ja toteutusmallit sähköisinä doku-
mentteina.   
Aineistonkeruumuotona tämän voidaan katsoa olevan yksi ryhmähaastattelun 
muoto. Ryhmähaastattelun (Focus group) - menetelmä on eräs yleisimmistä ryh-
mähaastattelun muodoista. Ryhmähaastattelussa voidaan käyttää erilaisia ideoin-
timenetelmiä. Näin saadaan osallistujat tuottamaan nopeasti ja tehokkaasti suuri 
määrä analysoitavia ideoita. (Pitkäranta 2010, 80–81.) 
Tekijä kirjoitti tutkimuspäiväkirjaa jokaisen fokusryhmän tapaamiskerran jälkeen. 
Päiväkirjaan tekijä kokosi keskeiset asiat tapaamiskertojen aikana käydyistä kes-
kusteluista sekä havainnot tapaamisista ja kirjasi omat ajatuksensa. Lisäksi tutki-
musaineistossa käytettiin tutkimusosuuden aikana tekijän ja fokusryhmän välillä 
käytyä sähköpostia. 
Tutkimuksen aineistonkeruumenetelmässä havainnoinnin muodot ovat piiloha-
vainnointi, havainnointi ilman osallistumista, osallistuva havainnointi ja osallista-
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va havainnointi. Osallistavalla havainnoinnilla on tavoitteena osallistuttaa tutki-
musprojektiin osallistuvat henkilöt siten, että toiminta jatkuisi myös ilman tutkijan 
tukea. Toimintatutkimuksellisessa ajattelussa nähdään, että ihmistä ei voi opettaa 
pakolla, mutta vuorovaikutuksessa molemmat osapuolet voivat laajentaa ajattelu-
aan. Osallistavia menetelmiä käytettäessä arvostetaan tutkimusprojektiin osallis-
tuvien henkilöiden tietoa ja uskotaan erilaisiin näkökulmiin, jotka kaikki ovat tär-
keitä. Asioista keskusteltaessa ryhmässä saadaan asioiden eri puolet parhaiten 
esille. (Pitkäranta 2010, 111–112; Tuomi & Sarajärvi 2004, 83–85.) Työssä käy-
tettiin pääsääntöisesti osallistavaa havainnointia. 
Tekijä oli mukana oppiakseen, ei opettaakseen tai kehittääkseen. Päällimmäisenä 
oli tekijän kunnioitus tutkimukseen lupautuneita henkilöitä ja heidän tietämystään 
kohtaan. Tekijä toimi fasilitaattorina, joka kokosi ja koordinoi tutkimukseen osal-
listuneilta henkilöiltä tulevia ideoita. Fasilitaattori valmistelee ja tukee ryhmäpro-
sessia. Hän on puolueeton, keskittyy ryhmäprosessiin, auttaa ryhmää ideoimaan 
vaihtoehtoja, tekemään päätöksiä ja ratkaisemaan ongelmia. Menetelmä ei perustu 
asiantuntija-ajatteluun. Kaikkien tutkimukseen osallistuvien oppiminen on tärke-
ää. Tekijä pyrkii mahdollistamaan osallistujien mahdollisuuden oppimiseen, jonka 
uskotaan johtavan toimintaan ja toiminnan ylläpitämiseen. (Pitkäranta 2010, 111–
112; Summa & Tuominen, 2009, 9.) 
Tekijä osallistui itse aktiivisesti keskusteluun ja informaatiopäivän ideointiin 
oman tieto-taitonsa pohjalta. Tekijä pyrki tekemään kysymyksiä avatakseen kes-
kustelua erilaisista näkökulmista. Toimintatutkijan ollessa yhteisön ulkopuolelta 
hänen ei pidä jäädä ulkopuolisen tarkkailijan rooliin vaan osallistuu aktiivisesti 
toimintaan. (Heikkinen & Jyrkämä 1999, 40).  
6.2.1 Fokusmenetelmä – menetelmä järjestöjen valintaan 
Tutkimukseen valittavat yhdistykset valittiin fokusmenetelmällä. Otoksen laaja-
alaisuuteen tulee kiinnittää huomiota rekrytoitaessa osallistujia. Tavoitteena on 
hyvä laadullinen kattavuus. Fokusryhmiin on hyvä osallistua mahdollisimman 
monenlaisia henkilöitä kohderyhmistä. Perusjoukon valinta ei vaadi monimutkais-
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ta tutkimukseen osallistujien otantatekniikkaa. Perusjoukosta otetaan harkintaan 
perustuva otos. Osallistujien valinta tulee olla kriittistä. (Parviainen 2005, 56–57.) 
Ryhmiin pyritään kokoamaan heterogeeninen edustus kohderyhmästä. Tämä var-
mistaa tutkimuksen laadullisen kattavuuden. Ryhmiä muodostettaessa on hyvä 
huomioida, että osallistujat eivät ole liian erilaisia. Tavoitteena on muodostaa yh-
teisiä merkityksiä ja mielipiteitä fokusryhmäkeskusteluissa. Ryhmäkokona tavoi-
tellaan 6 – 8 osallistujaa. Ryhmäkoon pienuus auttaa syvällisempään keskusteluun 
ja jokaisella on paremmin mahdollisuus saada suunvuoro. Pienemmistä ryhmistä 
syntyvää aineistoa on helpompi hallita ja analysoida kuin suurten ryhmien tuotok-
sia. (Parviainen 2005, 57.) 
Tähän toimintatutkimuksena tehtyyn työhön valittiin fokusryhmä, jossa oli moni-
puolinen edustus Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n potilasyhdistyksistä valintakri-
teerien perusteella. Kriteerit yhdistysten valintaan olivat: 
- yhdistyksellä oli mahdollisuus järjestää informaatiotilaisuus, mutta ei ollut 
järjestänyt tilaisuuksia 
- yhdistys oli järjestänyt informaatiotilaisuuksia 
- yhdistyksen toiminnan fokus on suuri potilasjoukko tai pieni potilasjoukko 
Yhteistyössä Vaasan Seudun ry:n järjestöpäällikön kanssa valittiin mukaan kutsut-
tavat yhdistys. Järjestöpäälliköllä oli tieto yhdistysten toiminnasta, jota tietoa ei 
tekijällä ollut niin tarkasti. 
Fokusryhmään kutsuttiin mukaan 12 yhdistystä, joista yksi edustaja kustakin. 
Kutsukirje (liite 2.) lähetettiin potilasyhdistyksille 15.4.2014 Vaasan Seudun Yh-
distykset ry:n järjestöpäällikön välityksellä. Ilmoittautumispäivään mennessä kah-
deksan yhdistystä oli ilmoittautunut tulevansa mukaan. Tämän jälkeen mukaan 
kutsuttiin vielä kolme yhdistystä, joista kaksi ilmoittautui mukaan. Fokusryhmäs-
sä oli mukana yhdeksän yhdistystä. Yksi yhdistys joutui perumaan osallistumisen-
sa tutkimukseen juuri ennen ryhmän ensimmäistä kokoontumista. Yhdeksän mu-
kana ollutta yhdistystä olivat: 
 
 
48 
 Distriktsföreningen Vasa Svenska Synskadade r.f. 
 Omaiset mielenterveystyön tukena Vaasanseutu ry, Anhörigas stöd för 
mentalvåren i Vasanejden rf 
 Pohjanmaan lihastautiyhdistys ry, Österbottens muskelhandikappförening 
rf 
 Pohjanmaan Syömishäiriöperheet ry 
 Vaasanseudun ADHD-yhdistys ry – Vasanejdens ADHD-förening rf 
 Vaasanseudun MS-yhdistys – Vasanejdens MS-förening rf 
 Vaasan seudun Parkinson-yhdistys ry 
 Vaasanseudun Psoriasisyhdistys ry 
 Vaasanseudun Sosiaalipsykiatrinen yhdistys ry-Vasanejdens Socialpsy-
kiatriska förening ry 
Fokusryhmä kokoontui neljä kertaa. Ensimmäisellä kerralla oli mukana kahdeksan 
potilasyhdistyksen edustus. Muilla kerroilla oli kaikki yhdeksän yhdistystä muka-
na. Yhdestä potilasyhdistyksestä ensimmäisellä ja viimeisellä kokoontumiskerral-
la oli yksi henkilö ja kolmannella ja neljännellä kerralla oli toinen henkilö. 
6.2.2 Dotmocracy - päätöksentekotyökalu 
Informaatiopäivän - Elämää x-sairauden kanssa sisällön ja toteutuksen ideointiin 
käytettiin dotmocracy – päätöksentekotyökalua. Päätöksentekotyökalu on lä-
pinäkyvä, kaikille yhtäläiset mahdollisuudet luova ja osallistava päätöksenteko 
prosessi. Työkalu soveltuu käytettäväksi yhteenvetojen tekemiseen perinteisissä 
kokouksissa, yleiskatsausten tekemisessä ja suurissa konferensseissa. (Diceman 
2010, 1–2.) Raisio (2013) suomentaa dotmocracy toimintamallin demokratiaa 
”täplittämällä”.  
Dotmocracy-lomake (liite 3.) on prosessin konkreettinen työkalu. Prosessiin on 
hyvä liittää mahdollisuus saada tietoa käsitellystä teemasta ja käydä siitä keskuste-
lua. (Raisio & Lindell 2013, 63.) Ideointivaiheessa osallistujat voivat täyttää niin 
monta lomaketta kuin kokevat tarpeelliseksi. Ideointivaiheen jälkeen seinille kiin-
nitetään papereita, joihin työryhmät ovat työstäneet käsiteltäviin teemoihin liitty-
viä kysymyksiä ja väittämiä - ideoita. Dotmocracy-prosessin sääntöjen mukaan 
jokainen osallistuja voi käyttää vain yhden täplän kussakin esillä olevassa lomak-
keessa. Kukin osallistuja allekirjoittaa täyttämänsä lomakkeen, että kukaan ei täy-
tä ylimääräisiä täpliä. Esillä olevia ideoita voivat kaikki kommentoida. Kommen-
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teille on varattu lomakkeessa oma tila. Ideoihin ei kuitenkaan tehdä muutoksia 
enää sen jälkeen, kun lomakkeet ovat seinillä. Tulosten esittämisestä vastaavat 
prosessien vetäjät. (Diceman 2010, 15; Raisio & Lindell 2013, 63–64.) 
6.3 Toteutus 
Fokusryhmä kokoontui neljä kertaa opinnäytetyöntekijän johdolla. Tapaamisker-
tojen sisällöstä oli laadittu suunnitelma etukäteen. (Liite 1.)  Seuraavaksi kuvataan 
tapaamiskertojen kulku. 
6.3.1 Ensimmäinen tapaamiskerta 
Ensimmäisellä tapaamiskerralla (13.5.2014) oli kahdeksan yhdistystä mukana. 
Tapaamisen etenemisessä tekijä käytti aiemmin tekemäänsä suunnitelmaa tapaa-
miskertaa varten. (liite 1.) Tekijä ja fokusryhmäläiset tutustuivat toisiinsa. Ryhmä-
läiset tunsivat osittain toisensa. Tutustumiskierros avasi taustoja ryhmäläisistä ja 
heidän edustamistaan yhdistyksistä.  Tekijä kertoi tutkimuksen taustasta, tarkoi-
tuksesta ja tavoitteesta tekemänsä PowerPoint – esityksen avulla. Osallistujat sai-
vat materiaalin paperiversiona itselleen. Tekijä referoi jo keräämäänsä materiaalia, 
josta erityisesti nosti esille ensitiedon kuusi sisältökokonaisuutta (Hänninen 
2004): tieto, toisto, tuki, tunteiden ilmaisu, toivo ja toimintaan ohjaaminen. Tekijä 
kertoi myös työskentelytavasta, päätöksentekotyökalusta ja -lomakkeesta (liite 3.) 
ja esitteli jo keräämänsä vuosikelloluonnoksen. Vuosikelloluonnos sisälsi valta-
kunnallisesti järjestettävien sairauksien teemaviikkoja ja -päiviä vuosinäkymässä, 
huomioiden Vaasan Seudun Yhdistykset ry:een kuuluvat yhdistykset. 
Esityksen lomassa ryhmä kävi vilkasta keskustelua omista kokemuksistaan sairaa-
la- ja terveyskeskuskäynneillään. Ryhmän mielestä tutkimusten ja diagnoosin 
saannin yhteydessä annettuun ensitietoon tulisi kiinnittää erityistä huomiota. 
Ryhmäläisillä oli sekä huonoja että hyviä kokemuksia. Toivottavaa oli saada asial-
lista, oikeaa ja konkreettista tietoa sekä lääkäreiltä että hoitohenkilökunnalta. Ta-
salaatuisuus oli toivottavaa. Sairauden alkuvaiheessa annetun informaation toivot-
tiin olevan suunnitelmallista, jolloin eri käyntikerroilla otettaisiin eri asioita esille 
sekä palattaisiin aiemmin annettuun tietoon. Tämän lisäksi ryhmä näki ensitietoti-
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laisuuksien, sopeutumisvalmennuskurssien olevan erityisen hyviä sopeuduttaessa 
elämään oman sairauden kanssa. 
Kokonaisuudessaan fokusryhmä näki työn aiheen olevan hyvä ja ajankohtainen. 
Ryhmän jäsenet suhtautuivat myönteisesti ajatukseen olla järjestävänä osapuolena 
informaatiopäivän järjestämisessä. Toisaalta nousi esille, että pienillä potilasyh-
distyksillä ei ole resursseja järjestää itse päiviä. Tekijä nosti esille yhteistyömah-
dollisuuden eri järjestöjen välillä. Ryhmä näki toiminnan mahdollisuutena, mutta 
myös haasteena. Ryhmästä nousi esille, että yhdistysten välinen yhteistyö on ollut 
hyvin vähäistä. Yhdistykset ovat toimineet hyvin itsenäisesti omilla resursseillaan. 
Joidenkin yhdistysten välille oli lähdetty kehittämään yhteistyötä viime aikoina. 
Tekijä esitteli tekemänsä vuosikello -luonnoksen ja jakoi sen osallistujille myös 
paperiversiona. Vuosikellon tarkoituksena on olla työkalu, jonka avulla voi hah-
mottaa milloin mahdollinen informaatiopäivä olisi hyvä järjestää huomioiden kan-
sallisesti vietettävät sairauksien teemapäivät tai -viikot. Vuosikello nähtiin hyvä-
nä. Vuosikello lähetettiin sähköpostitse ryhmän jäsenille kommentoitavaksi. 
Kommentit tuli lähettää tekijälle toukokuun loppuun mennessä, että muokattu yh-
teenveto saadaan mukaan viimeiselle tapaamiskerralle. 
Ensimmäisen tapaamiskerran lopuksi toteutettiin aivoriihi, jossa ryhmän jäsenet 
saivat nostaa esille sillä hetkellä mieleen tulevia asioita, mitä informaatiopäivän 
tulisi pitää sisällään. Esille nousseita aiheita olivat: 
- asiantuntijaluennot tilaisuudessa 
- asiantuntijat luennoisivat ilman palkkiota 
- koskaan ei saa likaa tietoa 
- potilasnäkökulma tilaisuudessa 
- kokemuskouluttajien käyttö 
- vertaistuki nostettava esille 
Fokusryhmää ei jaettu kahteen pienryhmään vaan sen tekijä jätti seuraavaan ker-
taan. Illan havaintojen perusteella tekijä suunnitteli ryhmäjaon seuraavalle tapaa-
miskerralle. Tekijä luopui ajatuksesta nimetä molempiin pienryhmiin henkilö, jo-
ka kirjaisi pienryhmän keskusteluista ranskalaisin viivoin yhteenvetoa. Tekijä ko-
51 
ki, että fokusryhmän jäsenillä on tärkeää saada keskittyä pelkästään työn ideoin-
tiin ja siihen liittyvään keskusteluun. 
6.3.2 Toinen tapaamiskerta 
Tapaamiskertojen välillä tekijä oli kirjannut tutkimuspäiväkirjaan havaintoja ja 
ajatuksia ensimmäisestä tapaamiskerrasta. Tekijä arvioi ensimmäisen kerran ta-
paamisen onnistumista ja tarkisti sekä suunnitteli seuraavan kerran tapaamista. 
Tekijä arvioi, että alkuperäisen suunnitelman mukainen äänestys ideoiden pohjalta 
toisella kerralla tulee siirtymää kolmannelle tapaamiskerralle.   
Toinen kerta (19.5.2014) aloitettiin tekijän lyhyellä yhteenvedolla edellisen kerran 
asioita. Fokusryhmä otti esille epävarmuuden mitä heidän pitäisi tutkimuksessa 
tehdä ja tuottaa. Näin ollen käytiin lävitse erityisesti työn tavoitteet, päätöksente-
kotyökalua ja aivoriihen yhteenvetoa. Tämän jälkeen fokusryhmä jaettiin kahteen 
pienryhmään, jotka lähtivät työstämään ideoita elämää x-sairauden kanssa infor-
maatiopäivän mallin sisältöön ja toteutukseen. Pienryhmissä oli sekä toiminnal-
taan suurempia että pienempiä potilasyhdistyksiä. Ryhmille oli varattu kaksi eril-
listä työskentelytilaa. Molemmat ryhmät saivat 20 päätöksentekolomaketta (liite 
3.) ja paksun tussin. Ryhmäläiset valitsivat keskuudestaan kirjurin, joka kirjoitti 
ryhmän tuottamat ideat päätöksentekolomakkeille - yksi idea yhdelle lomakkeelle. 
Ryhmäläisiä informoitiin, että he saavat lisää päätöksentekolomakkeita tarvittaes-
sa. Ideointiin oli aikaa kaksi tuntia. 
Tekijä kävi molemmissa ryhmissä vuorotellen kuuntelemassa ja kommentoimassa 
omasta näkökulmastaan keskustelussa olevia ideoita – lisäten ajatuksiaan edelleen 
pohdittavaksi. Esimerkiksi ideaan asiantuntijaluennot – keitä asiantuntijoita tarvi-
taan pääsääntöisesti jokaisessa tilaisuudessa riippumatta sairaudesta. Voidaanko 
informaatiotilaisuuteen ottaa vain muutama asiantuntija ja yhdistysten illoissa – 
teemailtoina muiden asiantuntijoiden luennot? 
Pienryhmät tuottivat aktiivisesti ideoita – ja näkivät mahdollisuuden kehittää toi-
mintaansa järjestöinä. Ryhmäläiset näkivät toiminnan tuovan mahdollisuuden po-
tilasyhdistyksille saada näkyvyyttä ja mahdollisuuden jakaa tasapuolisemmin in-
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formaatiota ihmisille riippumatta missä he ovat diagnoosinsa saaneet. Vertaistuen 
jakaminen informaatiopäivissä nousi vahvasti esille. Tiedonsaannin tärkeyttä ko-
rostettiin myös – koskaan ei saa liikaa tietoa ja tietoa pystyy ottamaan sairauden 
eri vaiheissa erilailla vastaan. Omaisten mukaan saaminen informaatiopäiviin näh-
tiin erityisen tärkeänä. 
Ideointi vei niin paljon aikaa, että äänestäminen siirrettiin seuraavaan tapaami-
seen. Tekijä teki tapaamiskerran jälkeen yhteenvedon tuotetuista ideoista ryhmä-
läisille. Samat ehdotukset yhdistettiin yhdeksi ehdotukseksi. Yhteenveto lähettiin 
sähköpostitse kaikille vielä mietittäväksi. Toinen pienryhmä tuotti 10 ja toinen 12 
ideaa. Ideoita tuli yhteensä 22, joista kaksi oli fokusoitunut samaan aiheeseen 
(asiantuntijoiden luennot), joten äänestykseen tuli 21 erilaista ideaa.  
6.3.3 Kolmas tapaamiskerta 
Tapaamiskertojen välillä tekijä muokkasi alkuperäistä suunnitelmaa, koska toisel-
la tapaamiskerralla ei ehditty ideoiden äänestykseen. Lukiessaan ideoita tekijä to-
tesi, että ne tarvitsevat avausta ennen äänestystä. Tekijä katsoi, että on tärkeää ää-
nestäjien tietää mitä ideoissa on ajateltu - pelkkä idea ei välttämättä kertonut asian 
sisältöä. 
Tekijä oli ennen kolmannen tapaamiskerran (26.5.2014) alkua asettanut päätök-
sentekolomakkeet valmiiksi toisen huoneen pöydille sattumanvaraiseen järjestyk-
seen äänestystä varten. 
Tapaamiskerta aloitettiin työn tarkoituksen ja tavoitteiden kertaamisella. Tämän 
jälkeen käytiin tekijän johdolla lävitse työstetyt ideat siten, että ryhmäläiset avasi-
vat ideoitaan vielä sanallisesti. Tämä auttoi äänestäjiä, että äänestyksessä tiedettiin 
mitä ryhmät olivat ideoillaan tarkoittaneet. Esille nousi vielä yksi idea keskustelun 
yhteydessä – kiireettömyys tilaisuudessa. Idea otettiin mukaan äänestettäväksi 
ideaksi. Näin äänestettäviä ideoita oli yhteensä 22 ja uusin idea lisättiin äänestet-
tävien ideoiden joukkoon. Tämän jälkeen ryhmäläiset ja tekijä äänestivät ideoista. 
Jokaisella jäsenellä oli mahdollisuus antaa äänensä jokaiselle idealle laittamalla 
viiva siihen kohtaan lomaketta mikä parhaiten hänen mielestään kuvaa omaa mie-
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lipidettä (täysin samaa mieltä, osittain samaa mieltä, neutraali, eri mieltä tai täysin 
erimieltä – vaihtoehtona myös epäselvä-sarake). Lisäksi äänestäjä kuittasi lomak-
keen omilla nimikirjaimillaan äänestetyksi. Taulukossa 3 esitetään ideat ja miten 
äänestyksen äänet jakautuivat. 
Taulukko 3. Ideat ja äänestyksen tulos 
 Idea Täysin 
samaa 
mieltä 
Osit-
tain 
samaa 
mieltä 
Neut-
raali 
Eri 
mieltä 
Täysin 
eri 
mieltä 
Epä-
selvä 
Ään-
ten 
määrä 
1. Vertaistuki 9 - - - - 1 10/10 
2. X-sairauden asiantuntija 
haastattelee potilasta 
4 4 1 - - - 9/10 
3. Kokemuskouluttaja 7 - 3 - - - 10/10 
4. Asiantuntijaluennoitsijat 9 - - - - - 9/10 
5. Asiantuntijan ohjeistaminen 9 - - - - - 9/10 
6. Sosiaaliturvan ja kuntou-
tuksen tietopaketti 
8 - 1 - - - 9/10 
7. Kiireettömyys 10 - - - - - 10/10 
8. Lähiomaiselle myös tieto 
sairaudesta 
10 - - - - - 10/10 
9. Helppokäyttöinen ja jäsen-
netty malli informaatiopäi-
västä 
9 - - - - - 9/10 
10. Jokaisen potilaan tulee 
saada hoitosuunnitelma 
9 - - - - - 9/10 
11. Kerran vuodessa eri saira-
usryhmille 
7 2 - - - - 9/10 
12. Yhdistys avaa ja lopettaa 
tilaisuuden 
10 - - - - - 10/10 
13. Päivän yhteenveto 9 - - 1 - - 10/10 
14. Vaasan sairaanhoitopiirin 
alueella kielimuuri rikotta-
va. Kielet rikkaus – ei este! 
yhteistyölle. Ensitietopäi-
vän toteutuksessa tekniik-
kaan kiinnitettävä huomio! 
9 - - - - - 9/10 
15. ”Kiertävä kirjasto” 3 2 3 - - - 8/10 
16. Malli päivästä tiedottami-
seen 
7 2 - - - - 9/10 
17. Selkeä informaatio päivästä 
potilaille/ asiakkaille – 
mitä, missä ja milloin 
9 - - - - - 9/10 
18. Workshop keskustelut joi-
hin myös asiantuntijat osal-
listuvat 
6 1 2 - - - 9/10 
19. Järjestöt yhdessä sairaan-
hoitopiirin kanssa järjestä-
vät ensitietopäivän. Rooli-
jako selkeä. 
8 1 - - - - 9/10 
20. Informaatiopäivän päävas-
tuu julkisella terveyden-
huollolla 
5 2 1 - 2 - 10/10 
21. Julkinen puoli hoitaa tiedo-
tuskustannukset 
5 2 2 - - - 9/10 
22. Julkinen puoli hoitaa kaikki 
kustannukset informaatio-
päivästä 
6 - 3 - - - 9/10 
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Tekijä kävi lävitse äänestyksen tulokset selvät kyllä ja ei tulokset ja tulokset, jois-
sa oli äänestetty tasatulos. Ideat, jotka olisivat saaneet äänestyksessä tasatuloksen, 
olisi otettu uudelleen fokusryhmän keskusteltavaksi.  Osoittautui kuitenkin, että 
äänestystuloksen mukaan kaikki ideat otettiin mukaan malliin. Äänestyksen tulos 
osoitti jokaisen idean kohdalle täysin samaa mieltä tai osittain samaa mieltä yh-
teenlaskettujen äänien tulokseksi enemmistön äänet.  
Äänestystuloksen jälkeen käytiin jokainen idea lävitse ja ryhdyttiin muokkaamaan 
niitä informaatiopäivän malliin sopivaan muotoon. Ideat ja äänestyksen tulos oli-
vat suuntaa-antavia, pohja-ajatuksia mallin työstämiseen. Keskustelun kuluessa 
osoittautui, että ideoista on hyvä työstää erilaisia malliversioita.  
Sairastunut ja hänen läheisensä haluavat mahdollisimman paljon tietoa sairaudes-
taan. Ryhmä mietti onko hyvä yrittää saada kaikki mahdolliset asiantuntijat pu-
humaan informaatiotilaisuuteen. Tilaisuuksissa voi olla erilaisia asiantuntijoita 
luennoimassa kulloisenkin tilaisuuden teeman mukaan. Vaihtoehtona voi olla 
myös, että informaatiotilaisuudessa on tietyt asiantuntijat ja muiden aiheeseen liit-
tyvien asiantuntijoiden luennot ovat yhdistyksen omissa illoissa teemailtoina. 
Näin voi olla mahdollisuus saada uusia ihmisiä mukaan yhdistyksen omiin iltoi-
hin.  
Ryhmäläiset keskustelivat vielä ”kiertävä kirjasto” ideasta, mikä oli äänestyksessä 
saanut vähän epävarman mukaan otettavan tuloksen. Ajatuksena oli, että asiantun-
tijat ja yhdistyksen asiantuntijat jakavat sen mukaan tietoa mitä kuulijat haluavat 
kuulla. Kuulijat kiertäisivät eri asiantuntijapisteissä omassa tahdissa ja oman mie-
lenkiinnon mukaan. Asiantuntijoiden ”toimipisteet” olisi nimetty sen mukaan mitä 
ammattiryhmää he edustavat ja mitkä ovat keskeiset heidän esille ottamat etukä-
teen sovitut asiat. Ryhmä totesi, että ajatus on hyvä, mutta se vaatii tiloilta ja jär-
jestäjiltä joustavuutta. Mahdollisen suuren osallistujajoukon liikutteleminen on 
haastavaa ja on vaara, että kuulijat eivät saa haluamaansa tietoa eivätkä ehdi tavat 
kaikkia asiantuntijoita. Perinteinen luennointi malli luentosalissa koettiin parem-
maksi vaihtoehdoksi. ”Kiertävä kirjasto” idea jätettiin pois jatkotyöskentelystä 
keskustelun tuloksena. Ryhmä totesi kuitenkin, että jossain vaiheessa ideaa voisi 
kokeilla. 
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Erityistä keskustelua käytiin järjestöjen mahdollisuudesta käytännössä toteuttaa 
järjestelyjä. Ideoissa oli mukana julkisen sektorin päävastuu informaatiopäivän 
järjestelystä. Ryhmäläisillä oli tämä toive edelleen. Keskustelussa todettiin, että 
siten ei saada alueelle lisää tilaisuuksia eri sairausryhmille. Yhteenvedoksi tuli, 
että järjestämisen päävastuu voi olla yhdistyksellä, mutta toteutus tulisi tehdä yh-
teistyössä kyseisen sairausryhmän poliklinikan tai vastaavan kanssa. Tilaisuuden 
pituudeksi asetettiin korkeintaan neljä tuntia. Tilaisuudella tulee olla puheenjohta-
ja / vetäjä, joka pitää huolen aikataulusta sekä johdattelee yleisöä mukaan keskus-
teluun. 
Yhdistyksillä on erilaiset mahdollisuudet kattaa tilaisuuden kustannuksia. Erilaisia 
ehdotuksia ideoitiin yhdessä. Esimerkkeinä esille nousi terveydenhuolto-
oppilaitosten kanssa tehtävä yhteistyö – jolloin joku opiskelijaryhmä voisi hoitaa 
kahvituksen tilaisuudessa ja näin kerätä rahaa esimerkiksi suunnittelemaansa 
opintomatkaa varten. Tilaisuuden ohjelmassa olisi maininta omakustanne kahvista 
ja mihin kyseinen raha menee. Yhdistys voi hakea avustuksia yhdistyksen katto-
organisaatiolta, liikkeiltä ja yrityksiltä. Mahdolliset kumppanuussopimuksien 
solmimiset alueen sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatioiden kanssa, jossa so-
vittaisiin asiantuntijaluennoitsijoiden mukanaolosta työajallaan eikä yhdistys jou-
du maksamaan luentopalkkioita. Tilaisuuden järjestäminen muualla kuin Vaasan 
Seudun Yhdistykset ry:n tiloissa voisi olla mahdollista kumppanuussopimuksella 
sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatioiden kanssa, jolloin tilavuokria ei tarvit-
sisi maksaa. 
Järjestämiseen liittyvissä asioissa keskusteltiin, miten jakaa yhdistyksen sisällä 
tilaisuuden järjestämisvastuuta. Yhdistyksessä mukana oleville voidaan jakaa eri-
laisia vastuualueita. Tämä voisi olla myös yksi mahdollisuus tulevaisuudessa saa-
da uusia jäseniä yhdistykseen. Keskustelussa nousi esille myös, esimerkiksi sosi-
aali- ja terveydenhuollon oppilaitoksissa opiskelevien oppilaiden halukkuutta 
osallistua tilaisuuden järjestämiseen, esimerkiksi kahvitus, yleisissä asioissa aut-
taminen, ihmisten ohjaaminen ja auttaminen paikalle ja tiedotteiden tekeminen. 
”Työnpanoksesta” voisi laittaa esimerkiksi merkinnän omaan ansioluetteloon. 
Vapaaehtoistyössä kaivataan myös niin sanottua lyhytaikaista apua. Ei aina tarvit-
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se sitoutua pitkäjänteiseen auttamistyöhön. Tällainen toiminta voisi sopia nuorille 
aikuisille. 
Tapaamisen päätteeksi sovittiin, että tekijä kokoaa keskustelujen pohjalta tilaisuu-
den malli-ideoita. Keskustelun aikana tulleiden ideoiden pohjalta tekijä kokosi 
kolme erilaista mallipohjaa, jotka lähetettiin sähköpostitse ryhmäläisille pohditta-
vaksi ennen viimeistä tapaamista. Mallit pitivät sisällään tilaisuuden sisällön sekä 
mallin järjestämiseen liittyvistä tehtävistä sisältöineen ja vastuineen. 
6.3.4 Neljäs tapaamiskerta 
Viimeisellä tapaamiskerralla (2.6.2014) käytiin lävitse kolme mallia, joiden sisältö 
oli eri, mutta toteutusosuus sama. Mallit jaettiin myös paperiversiona osallistujille. 
Malleihin tehtiin vielä keskustelun pohjalta muutoksia.  
Ryhmäläiset nostivat esiin informaatiopäivän yhdistyslähtöisyyden ja katsoivat 
hyväksi, että yhdistys avaa ja päättää tilaisuuden. Alkuun lisättiin lyhyt yhdistyk-
sen esittely tervetulotoivotusten yhteyteen. Malliluonnoksessa oli kohta oma ta-
rinani ja sen jälkeen kokemuskouluttajan kysymykset oman tarinan kertojalle - 
näin haettiin vuorovaikutuksellista toteutusta. Ryhmäläiset totesivat kuitenkin, 
että on hyvä antaa yleisölle mahdollisuus heti esittää kysymyksiä ja ajatuksia oma 
tarina -osuuden jälkeen. Jos kuitenkaan kysymyksiä ei tule, voi tilaisuuden vetäjä 
toimia kysymysten avaajana. Ryhmäläiset kokivat haasteeksi löytää yhdistyksistä 
oman tarinan kertojia. Ryhmäläiset asettivat kriteeriksi, että oman tarinan kertojan 
tulee kertoa tarinansa positiivisessa hengessä, mutta realistisesti. 
Asiantuntijaluennoille yhdistys määrittelee ”punaisen langan” - näin pyritään 
saamaan asiantuntijat puhumaan sovitusta näkökulmasta ja siten, että eri asiantun-
tijat täydentävät toinen toistaan. Ryhmä katsoi erittäin tärkeäksi ja hyväksi, että 
luentojen jälkeen on yleisöllä mahdollisuus kysyä muutama kysymys. Tilaisuuk-
sien toivotaan olevan mahdollisimman vuorovaikutteisia.  
Vuosikello-luonnos käytiin vielä lävitse. Muutama lisäys oli tullut ryhmäläisiltä. 
Vuosikello koettiin hyvänä työkaluna mahdollisten informaatiotilaisuuksien jär-
jestämisajankohtaa päätettäessä. 
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Ryhmäläiset totesivat, että informaatiopäivän järjestämisprosessi tulee aloitta 
edellisen vuoden lopussa, kun tehdään seuraavalle vuodelle toimintasuunnitelmaa. 
Tuolloin tulee arvioida onko informaatiopäivän järjestäminen mahdollista seuraa-
vana vuonna ja mitä se yhdistykseltä vaatii. 
Viimeisen tapaamiskerran keskustelujen pohjalta sovittiin, että tekijä kokoaa kes-
kustelussa tulleet muutokset malleihin ja lähettää ne ryhmän jäsenille vielä hyväk-
syttäväksi. Hyväksyntä ja mahdolliset kommentit tuli olla tekijällä 19.6.2014 
mennessä sähköpostitse. Seitsemän fokusryhmän jäsentä antoi mallien hyväksyn-
nän määräaikaan mennessä. Kaksi jäsentä hyväksyi mallit seuraavalla viikolla 
26.6.2014 mennessä. Kaikki hyväksyivät mallit ja totesivat niiden olevan käyttö-
kelpoisia ja niitä voitavan soveltaa oman yhdistyksen tarpeisiin mahdollisen in-
formaatiopäivän järjestämisessä. 
6.4 Aineiston analyysi 
Aineiston analyysi etenee aineistonkeruun päätyttyä usein analyyttisen ja synteet-
tisen vaiheen kautta. Aineisto luokitellaan analyysivaiheessa ja jäsennetään sys-
temaattisesti teema-alueisiin, koodataan helpommin tulkittavissa oleviin osiin. 
Tarvitaan useita analyysivaiheita ennen kuin jäsennys muotoutuu lopulliseen 
muotoonsa. Synteettisessä vaiheessa on olennaista löytää kantava temaattinen ko-
konaisrakenne, juoni, joka kantaa koko aineistoa. (Kiviniemi 1999, 77.) 
Aineistoa päästään analysoimaan usein vasta esitöiden jälkeen, jossa tarkistetaan 
kerätty aineisto, onko tarpeellista täydentää tietoja ja järjestetään aineistoa. Ai-
neiston tarkistuksessa katsotaan mahdolliset aineiston virheellisyydet ja puuttuuko 
tietoa. Dokumenttiaineiston suhteen joskus voi olla tarpeellista esimerkiksi ottaa 
yhteyttä haastateltavaan annettujen tietojen täsmentämiseksi. Aineiston järjestämi-
sessä laadullisessa tutkimuksessa muodostetaan muuttujia ja aineisto koodataan 
laaditun muuttujaluokituksen mukaisesti. Koodaamisessa jokaiselle havaintoyksi-
kölle annetaan jokin arvo. (Hirsjärvi ym. 2009, 221–222.) 
Kiviniemi (1999, 77–78) ottaa esille Clifford`n (1986) näkökulman, että tutki-
muksen tekeminen on selkeästi tutkijan kirjallinen tulkintojen perusteella väritty-
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nyt tuotos. Tähän peilaten aineiston analyysi ja työstä laadittu raportti ovat tutki-
jan henkilökohtainen tulkinta tutkittavana olleesta ilmiöstä ja siten henkilökohtai-
sesti värittynyt.  
Tässä toimintatutkimuksena tehdyssä työssä käytettiin aineistolähtöistä eli induk-
tiivista analyysiä, jossa pyrittiin luomaan tutkimusaineistosta teoreettinen koko-
naisuus, joka vastaa kyseessä olevan tutkimuksen tarkoitusta ja tutkimustehtävää, 
tavoitetta. Aineiston analyysiä tehtiin osittain jo tutkimusosuuden aikana, joka 
kuvaa tässä työssä analyysin vaihetta yksi (Taulukko 3. Ideat ja äänestyksen tu-
los). Tutkimusosuuden jälkeen analyysi jatkui vaiheittain (vaiheet 2 – 6), joissa 
aineistoa purettiin osiin ja sen pohjalta samankaltaiset osiot sisällöltään yhdistet-
tiin. (Kylmä & Juvakka 2007, 113; Tuomi & Sarajärvi 2004, 102–103.) 
Vaihe 2. Tutkimusosuuden jälkeen työn aineisto koottiin fokusryhmän aivoriihen 
tuotoksista, päiväkirjamerkinnöistä, fokusryhmän sisältö- ja toteutusideoista ja 
teoriaosuuden ensitiedon kuuden sisältökokonaisuuden pohjalta. Aineistot koodat-
tiin ryhmittäin numeroin ja kirjaimin satunnaiseen järjestykseen.  
 Fokusryhmän aivoriihen tuotokset koodattiin kirjaimin: 
a) asiantuntijaluennot tilaisuudessa 
b) asiantuntijat luennoisivat ilman palkkiota 
c) koskaan ei saa liikaa tietoa 
d) potilaan näkökulma tilaisuuteen 
e) kokemuskouluttajien käyttö 
f) vertaistuki nostettava esille 
Tapaamiskerroilta fokusryhmän keskustelusta tehtyjen päiväkirjamerkintöjen poh-
jalta koottujen aiheiden aineisto esitettiin kirjaimin g – s. 
g)  yhteistyö eri yhdistysten välillä informaatiotilaisuuden järjestämisessä 
h)  yhdistys voi toimia järjestävänä osapuolena 
i)  yhteistyö sairausryhmän poliklinikan tai vastaavan kanssa 
j)  asiantuntijaluennot tilaisuuden teeman mukaan, yhdistys määrittelee ”pu- 
      naisen langan” 
k)  tapaamiskerran pituus korkeintaan neljä tuntia 
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l)  kustannuksien kattaminen: avustusten hakeminen yhdistysten katto- 
organisaatioilta, liikkeiltä, yrityksiltä, yhteistyö terveydenhuolto-
oppilaitosten opiskelijoiden kanssa 
m)  kumppanuussopimus alueen sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatioiden 
kanssa yhteistyöstä 
n)  yhdistyksen sisällä vastuutehtävät tilaisuuden järjestämisessä 
o)  mahdollisuus uusien jäsenten mukaan saamiseen erilaisilla lyhyt aikaisilla 
auttamistöillä informaatiotilaisuuden toteuttamisessa 
p)  tilaisuuden vuorovaikutuksellisuus 
q)  oman tarinan kertojan löytyminen voi olla haaste, tarinan kertojan tulee 
kertoa tarinansa positiivisessa hengessä, mutta realistisesti 
r)  tilaisuudella puheenjohtaja yhdistyksestä 
s) vuosikello auttaa järjestämisajankohdan suunnittelussa, suunnittelu tulee 
aloittaa edellisen vuoden lopulla toimintasuunnitelmaa laadittaessa 
Fokusryhmän tuottamat sisältö- ja toteutusideat ja niiden äänestystulosaineisto 
tarkistettiin kolmannen kerran keskustelujen pohjalta ja tulos esitetään taulukossa 
4 numeroin satunnaisessa järjestyksessä. 
Taulukko 4. Fokusryhmän tuottamat sisältö- ja toteutusideat 
 Idea 
1. Vertaistuki 
2. X-sairauden asiantuntija haastattelee potilasta 
3. Kokemuskouluttaja 
4. Asiantuntijaluennoitsijat 
5. Asiantuntijan ohjeistaminen 
6. Sosiaaliturvan ja kuntoutuksen tietopaketti 
7. Kiireettömyys 
8. Lähiomaiselle myös tieto sairaudesta 
9. Helppokäyttöinen ja jäsennetty malli informaatiopäivästä 
10. Jokaisen potilaan tulee saada hoitosuunnitelma 
11. Kerran vuodessa eri sairausryhmille 
12. Yhdistys avaa ja lopettaa tilaisuuden 
13. Päivän yhteenveto 
14. Vaasan sairaanhoitopiirin alueella kielimuuri rikottava. Kielet rikkaus – ei este! 
yhteistyölle. Ensitietopäivän toteutuksessa tekniikkaan kiinnitettävä huomio! 
15. Malli päivästä tiedottamiseen 
16. Selkeä informaatio päivästä potilaille/ asiakkaille – mitä, missä ja milloin 
17. Workshop keskustelut joihin myös asiantuntijat osallistuvat 
18. Järjestö toimii järjestävänä osapuolena yhteistyössä sosiaali- ja terveydenhuollon 
kassa 
19. Rahoitusta haetaan eri instansseista 
60 
Ensitiedon kuusi sisältökokonaisuutta koodattiin roomalaisin numeroin: 
I Tieto, II Toisto, III Tuki, IV Tunteiden ilmaisu, V Toivo ja VI Toimintaan oh-
jaaminen 
Vaihe 3. Aineiston koodauksen jälkeen aineisto luokiteltiin vastaamaan teoreettis-
ta kysymystä miten ja millainen mahdollisuus potilasyhdistyksillä on olla ensitie-
toprosessin osana auttamassa potilasta ja hänen omaistaan tiedon ja tuen tarpeessa, 
joka muotoiltiin tässä vaiheessa työn tarkoituksesta (Taulukko 5.).   
Taulukko 5. Luokittelu työn teoreettiseen kysymykseen 
Miten ja millainen mahdollisuus 
potilasyhdistyksillä on olla ensitie-
toprosessin osana auttamassa poti-
lasta ja hänen omaistaan tiedon ja 
tuen tarpeessa? 
a) asiantuntijaluennot tilaisuudessa 
b) asiantuntijat luennoisivat ilman palkkiota 
d) potilaan näkökulma tilaisuuteen 
e) kokemuskouluttajien käyttö 
1. vertaistuki 
2. x-sairauden asiantuntija haastattelee potilasta 
3. kokemuskouluttaja 
4. asiantuntijaluennoitsijat 
9. helppokäyttöinen ja jäsennetty malli informaatiopäi-
västä 
11. kerran vuodessa eri sairausryhmille 
15. malli päivästä tiedottamiseen 
16. selkeä informaatio päivästä potilaille – mitä, missä ja 
milloin 
18. järjestö toimii järjestävänä osapuolena 
19. rahoitus haetaan eri instansseista 
g) yhteistyö eri yhdistysten välillä informaatiotilaisuuden 
järjestämisessä 
h) yhdistys voi toimia järjestävänä osapuolena 
i) yhteistyö sairausryhmän poliklinikan tai vastaavan 
kanssa 
j) asiantuntijaluennot tilaisuuden teeman mukaan, yhdis-
tys määrittelee ”punaisen langan” 
l) kustannusten kattaminen: avustusten hakeminen yhdis-
tysten katto-organisaatioilta, liikkeiltä, yrityksiltä, yhteis-
työ terveydenhuolto-oppilaitosten opiskelijoiden kanssa 
m) kumppanuussopimus alueen sosiaali- ja terveyden-
huollon organisaatioiden kanssa yhteistyöstä 
n) yhdistyksen sisällä vastuutehtävät tilaisuuden järjes-
tämisessä 
o) mahdollisuus uusien jäsenten mukaan saamiseen eri-
laisilla lyhyt aikaisilla auttamistöillä informaatiotilaisuu-
den toteuttamisessa 
q) oman tarinan kertojan löytäminen voi olla haaste, tari-
nan kertojan tulee kertoa tarinansa positiivisessa henges-
sä, mutta realistisesti 
s) vuosikello auttaa järjestämisajankohdan suunnittelus-
sa, suunnittelu tulee aloittaa edellisen vuoden lopulla 
toimintasuunnitelmaa laadittaessa 
Kuusi ensitiedon sisältökokonaisuutta pohjana 
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Luokittelun pohjalta muodostettiin tarkempia teemoja kuvaamaan johtopäätöksiä.  
Vaihe 4. Koodatun aineiston luokittelun jälkeen aineistoa lähdettiin tarkastele-
maan asiayhteyksittäin. Luokitellusta aineistosta nousi esille asiantuntijuus, joka 
jakautui ammattilaisten ja yhdistyksen asiantuntijuuteen, tilaisuuden järjestämi-
seen vaikuttaviin asioihin, tietoon ja tukeen ja yhteistyöhön. Näistä aiheista muo-
dostettiin aluksi työn ydinteemat, jotka kuvaavat tarkemmin yhdistysten mahdolli-
suutta olla toimijana ensitietoprosessissa järjestäen informaatiotilaisuutta. Ydin-
teemoja syntyi tässä vaiheessa viisi: tieto ja tuki, yhdistyksen asiantuntijuus, am-
mattilaisen asiantuntijuus, yhteistyö ja toteutus. Ydinteemat saatiin tulokseksi 
taustateorioista, sisällönanalyysin, teemoittelun ja pelkistämisen keinoin.  
Koodausaineiston järjestely ydinteemoihin esitetään taulukossa 6 ja sen jälkeen 
taulukossa 7 esitetään ydinteemoista esimerkki analysoidusta aivoriihen tuotokset 
aineistosta sanallisessa muodossa. 
Taulukko 6. Ydinteemoittain järjestetty koodausaineisto 
Ydinteema Aivoriihen 
tuotokset 
Fokusryhmän 
tuottamat ideat 
Fokusryhmän 
keskustelu-
aineistosta 
Ensitiedon kuusi 
sisältökokonai-
suutta 
Tieto ja  
Tuki 
a, c, d, e, f 1, 2, 3, 4, 6, 8, 
16, 17 
j, p I, II, III, IV, V, VI 
Yhdistyksen 
asian-
tuntijuus 
c, d, e 1, 2, 3, 5, 8, 12, 
13, 16, 17, 18 
g, j, n, q, r I, II, III, IV, V, VI 
Ammattilai-
sen asian-
tuntijuus 
a, c 4, 6, 8, 10, 17, 
18 
i I, II, III, IV, V, VI 
Toteutus a, b, c, d, e, f 7, 9, 11, 12, 13, 
14, 15, 16, 17, 
18, 19 
g, h, i, j, k, l, m, 
n, o, p, q, r 
I, II, III, IV, V, VI 
Yhteistyö b 14, 17, 18, 19 g, i, l, m, n I, II, III, IV, V, VI 
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Taulukko 7. Esimerkki analyysistä sanallisessa muodossa 
Ydinteema Aivoriihen tuotokset 
Tieto ja tuki a) asiantuntijaluennot tilaisuudessa 
b) asiantuntijat luennoisivat ilman palkkiota 
c) koskaan ei saa liikaa tietoa 
d) potilaan näkökulma tilaisuuteen 
f) vertaistuki nostettava esille 
Yhdistyksen asiantuntijuus c) koskaan ei saa liikaa tietoa 
d) potilaan näkökulma tilaisuuteen 
e) kokemuskouluttajien käyttö 
Ammattilaisen asiantuntijuus a) asiantuntijaluennot tilaisuudessa 
c) koskaan ei saa liikaa tietoa 
Toteutus a) asiantuntijaluennot tilaisuudessa 
b) asiantuntijat luennoisivat ilman palkkiota 
c) koskaan ei saa liikaa tietoa 
d) potilaan näkökulma tilaisuuteen 
e) kokemuskouluttajien käyttö 
f) vertaistuki nostettava esille 
Yhteistyö b) asiantuntijat luennoisivat ilman palkkiota 
 
Vaihe 5. Ydinteemoja tarkasteltaessa päädyttiin nostamaan kaksi ydinteema: tieto 
ja tuki sekä yhteistyö yhdistäviksi teemoiksi koko kokonaisuudelle, kun mietitään 
potilasyhdistyksen mahdollisuutta toimia ensitietoprosessissa, jossa tavoitellaan 
potilaan ja hänen omaisensa hyvän tiedon ja tuen saantia. Potilas ja hänen omai-
sensa tarvitsee tietoa ja tukea johon voidaan vastata ensitietoprosessissa yhteis-
työllä. 
Vaihe 6. Lisäksi analysoitiin materiaalin pohjalta hyötynäkökulmia, mitä infor-
maatiopäivän järjestämisellä voidaan saavuttaa ja mihin kokonaisuuteen se liittyy. 
Taustateoriasta ja tutkimusmateriaalista johdettiin informaatiopäivän järjestämisen 
neljä hyötynäkökulmaa, joiden taustalla on kansallinen ja kansainvälinen näkö-
kulma: 
1) hyöty potilaalle ja hänen omaisilleen 
2) hyöty yhteisölle alueella 
3) hyöty yhdistykselle 
4) yhteistyön hyöty yhdistysten välillä ja yhdistysten ja sosiaali- ja tervey-
denhuollon välillä 
5) kansallinen näkökulma 
6) kansainvälinen näkökulma 
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7 TIETOA JA TUKEA YHTEISTYÖLLÄ 
Tämä opinnäytetyö oli toimintatutkimuksen keinoin toteutettu alkuselvitystyö 
Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n yhdistysten näkökulmasta heidän mahdollisuu-
destaan olla ensitietoprosessin osana, informaatiopäivän toteuttajan ominaisuu-
dessa, jakamassa ensitietoa potilaille ja heidän omaisilleen. Työn teoreettinen ky-
symys käsitteli potilasyhdistyksen mahdollisuuksia olla osana ensitietoprosessia 
vastaamassa potilaiden ja heidän omaistensa tiedon ja tuen tarpeeseen. 
Tutkimustehtävään saatiin vastaus käyttämällä sisällön aineistolähtöistä analyysi-
menetelmää. Analysoinnilla saatiin tuotettua kaksi yhdistävää luokkaa: sekä tieto 
ja tuki että yhteistyö. Molemmat yhdistävät luokat ovat olennaisia kolmen ydin-
luokan toimintojen hyödyntämiselle. Ydinluokat ovat yhdistyksen asiantuntijuus, 
ammattilaisen asiantuntijuus ja toteutus. 
 
 
 
 
 
 
 
 
Kuvio 2. Yhdistävät - ja ydinluokat. 
Lisäksi tuotettiin neljä hyötynäkökulmaa: 1) hyöty potilaalle ja hänen omaisilleen, 
2) hyöty yhdistykselle, 3) hyöty yhteisölle alueella ja 4) yhteistyön hyöty yhdis-
tysten välillä ja yhdistysten ja sosiaali- ja terveydenhuollon välillä, joiden taustalla 
on kansallinen ja kansainvälinen näkökulma. Näkökulmat esitetään kuviossa 3. 
TIETO JA TUKI 
YHDISTYK-
SEN ASIAN-
TUNTIJUUS 
AMMATTI-
LAISEN ASI-
ANTUNTI-
JUUS 
TOTEUTUS 
YHTEISTYÖ 
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Kuvio 3. Näkökulma ja niiden suhde toisiinsa. 
Tutkimuksen tuotoksena (produktiona) syntyi kolme samansuuntaista sisältömal-
lia, joiden toteutusmalli on sama ja lisäksi tuotettiin vuosikello (liitteet 4–7).  
7.1 Yhdistävät luokat 
Työn teoriapohjasta sekä aineiston analyysistä johdettiin työn yhdistävät luokat – 
tieto ja tuki sekä yhteistyö. Yhteistyön kautta on mahdollisuus auttaa potilasta ja 
hänen omaisiaan tiedon ja tuen tarpeessa. 
7.1.1 Tieto ja tuki 
Tiedon ja tuen tarve on potilailla pitkäaikaista ja eri aikoina sisällöltään erilaista, 
potilaan tulee saada rehellistä ja ymmärrettävää tietoa, mutta kaikkea ei ole hyvä 
kertoa kerralla. Epävarmuuden keskellä hän tarvitsee tukea tähän tunteeseen. Ver-
taistuki mahdollistaa tunteen, ettei ole yksin sairauden kanssa. Vertaistuki mah-
dollistaa ajatuksien vaihtamisen ja erilaisen tiedon saamisen. (ks. Näveri 2005; 
Tuusa 2008) 
Fokusryhmä nosti esille muun muassa, ettei koskaan saa liikaa tietoa, erilaista tie-
toa tarvitaan elämän eri tilanteissa ja lähiomainen tarvitsee myös tietoa läheisensä 
sairaudesta. Olennaisena osana ryhmä nosti esille vertaistuen, jonka käyttöä olisi 
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hyvä saada lisättyä erilaisissa sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatioissa, kuten 
myös kokemuskouluttajien ja kokemusasiantuntijoiden käyttöä. 
Fokusryhmän keskustelusta poimittua: 
”Kuntoutusohjaaja on auttanut monessa asiassa sairauteni aikana.” 
”Itse haluan kaiken mahdollisen tiedon, vaikka voi olla ahdistavaakin tie-
tää mitä mahdollisesti sairauden edetessä tulee tapahtumaan.” 
”Sopeutumisvalmennuksessa sain hyvää tietoa sairauteeni.” 
”On ollut hyvä saada yhdistyksessä keskustella samaa sairautta sairasta-
vien kanssa, jotka ymmärtävät millaisessa tilanteessa itse on ollut. Keskus-
telusta on saanut paljon tukea ja tietoa.” 
Tiedon ja tuen antamisessa potilaalle ja hänen omaisilleen on olennaista huomioi-
da aiemmin esitetyt Hännisen (2004) kuusi ensitiedon sisältökokonaisuutta: tieto, 
toisto, tuki, tunteiden ilmaisu, toivo ja toimintaan ohjaaminen. 
7.1.2 Yhteistyö 
Yhteistyössä on useampi näkökulma: yhteistyötä tarvitaan yhdistyksen sisällä se-
kä yhteistyötä yhdistysten välillä että yhdistysten ja sosiaali- ja terveydenhuollon 
organisaatioiden välillä. Työn teoria ja aineiston analyysi tukevat näitä tuloksia.  
Yhteistyöllä voidaan parantaa palveluiden laatua ja hyödyntää kaikkien rajallisia 
resursseja. Yhteistyötä lisäämällä voidaan tukea eri tavoin apua tarvitsevia ihmisiä 
ja lisätä yhteisöjen ja yhteiskunnan hyvinvointia. (ks. Haapaniemi 2008, IAPO 
2014.) 
Fokusryhmä näki oleellisena, että informaatiotilaisuus järjestetään yhteistyössä 
sosiaali- ja terveydenhuollon kanssa. Yhdistys voi toimia järjestävänä osapuolena, 
mutta yhteistyöllä saadaan hyvä ja laadukas tieto ja tuki potilaalle ja hänen omai-
silleen. Kumppanuussopimukset tarvitaan sosiaali- ja terveydenhuollon kanssa, 
että toiminta voitaisiin turvata. Kansallisella tasolla Sosiaali- ja terveysministeriö 
korostaa yhteistyön merkitystä.  
 
66 
Fokusryhmän keskustelusta poimittua: 
”Voimme toimia järjestävänä osapuolena, mutta haluamme tehdä sen yh-
teistyössä kyseisen sairauden poliklinikan kanssa. Mahdollista voisi olla 
myös käyttää perusterveydenhuollossa olevaa osaamista, sinne ei vain ole 
kontaktia.” 
”Meillä ei ole pienenä järjestönä mahdollisuutta järjestää yksin informaa-
tiotilaisuutta. Voisimme kyllä tehdä toisen yhdistyksen kanssa, jonka toi-
minta liittyy läheisesti omaan yhdistykseen, yhteistyötä ja saada tilaisuus 
järjestettyä.” 
”On haastavaa saada omasta yhdistyksestä aktiivisia jäseniä järjestämään 
tilaisuutta. Vapaaehtoistoimintaan on hyvä saada selkeitä tehtäviä, jotka 
voivat auttaa kehittämään erilaista yhteistyötä yhdistyksen sisällä.” 
”Kieliongelma pitäisi pystyä ylittämään. Toki sairastunut haluaa omalla 
äidinkielellään tukea ja neuvoa, mutta jotenkin olisi tätä muuria saatava 
madallettua. Nyt on useista samoista sairausryhmistä kaksi eri yhdistystä 
– suomen ja ruotsinkielinen. Voimia olisi tärkeä yhdistää!” 
7.2 Ydinluokat 
Yhteistyöhön ja potilaalle ja hänen omaiselleen tarjottuun parhaaseen mahdolli-
seen tukeen tarvitaan sekä yhdistyksen että sosiaali- että terveydenhuollon ammat-
tilaisten asiantuntijuus sekä itse tapahtuman toteutus.  
7.2.1 Yhdistyksen asiantuntijuus 
Yhdistysten monipuolista asiantuntijuutta voidaan käyttää informaatiopäivän jär-
jestämisessä ja sisällön tuottamisessa. Yhdistys tarjoavat apua ja tukea vapaaeh-
toistoiminnan, vertaistuen ja erikoistuneen osaamisen kautta. Erikoistunutta 
osaamista edustavat koulutetut vertaistukijat, kokemuskouluttajat ja kokemusasi-
antuntijat. Toiminta perustuu yhdistyksissä sekä ammatilliseen että kokemukseen 
perustuvaan asiantuntemukseen. (ks. Möttönen & Niemelä 2005, Sosiaali- ja ter-
veysjärjestöjen yhteistyöyhdistys ry 2011.) 
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Fokusryhmä nosti esille yhdistyksen vahvuutena päivän järjestämisessä vertaistu-
en jakamisen, jossa heillä on vahva osaaminen. Yhdistyksellä on tieto potilaana 
olosta, joten heiltä löytyy asiantuntijuutta potilaana olemisen näkökulmaan. In-
formaatiotilaisuuden sisällölle mietitään ”punainen lanka”, jonka mukaan ohjelma 
rakentuu. Tässä yhdistyksen asiantuntijuus on tärkeää, heillä on tieto mitä ja mil-
laista tietoa informaatiotilaisuuksissa olisi hyvä jakaa.   
Fokusryhmän keskustelusta poimittua: 
”Yhdistyksen järjestämän informaatiopäivällä on mahdollisuus tarjota vä-
hän erilaista näkökulmaa sairauden kanssa elämiseen.” 
”Kun informaatiopäivän sisältö on yhdistyksen suunnittelema – tilaisuu-
den punainen lanka – antaa mahdollisuuden ns. faktatiedon rinnalle nos-
taa vahvemmin vertaistuen ja potilaana elämiseen liittyvät asiat.”  
”Ammattilaisillakin olisi opittavaa yhdistyksen asiantuntijuudesta” 
Hännisen (2004) kuusi ensitiedon sisältökokonaisuutta on yhdistyksen asiantunti-
juuden taustalla - tietoa ja taitoa millaista ja miten tietoa ja tukea tulisi antaa. Tä-
mä asiantuntijuus on hyödyllistä informaatiopäivää järjestettäessä. 
7.2.2 Ammattilaisen asiantuntijuus 
Asiantuntijaluentojen toteuttamisessa tarvitaan sosiaali- ja terveydenhuollon asi-
antuntijoita. Asiantuntijat luennoivat yhdistykseltä saatujen ohjeiden ja näkökul-
man mukaan – tilaisuuden punainen lanka on tärkeä myös ammattilaiselle. Hänni-
sen (2008) kuusi ensitiedon sisältökokonaisuutta on myös tärkeä pohja ammatti-
laiselle. 
Fokusryhmän keskustelusta poimittua: 
”On tärkeää, että ammattilaisten luennot ovat linjassa toistensa kanssa”. 
”Luennoijalla tulee olla myös taito luennoida.” 
7.2.3 Toteutus 
Informaatiopäivän toteutus vaatii yhdistykseltä suunnittelemista. Kumppanuusso-
pimukset tarvitaan mahdollisen toisen yhdistyksen kanssa ja sosiaali- ja tervey-
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denhuollon kanssa. Yhteistyö myös sosiaali- ja terveydenhuolto-oppilaitosten 
kanssa voi olla mahdollista erityisesti järjestelyihin liittyvissä asioissa. Rahoitus 
tulee järjestää, samoin luennoitsijat, tila ja ilmoitukset tilaisuudesta. Toteutuksessa 
oleellista on tilaisuuden kiireettömyys ja vuorovaikutuksellisuus. Tilaisuus ei saa 
olla ajallisesti liian pitkä ja rytmitetty siten, että osallistujat jaksavat olla tilaisuu-
den loppuun saakka. 
Fokusryhmän keskustelusta poimittua: 
”Mallit toimivat hyvinä työkaluina tilaisuuden järjestämiseen.” 
”Otan tämän yhdistyksen hallituksen kokoukseen käsiteltäväksi, miten 
meidän yhdistys voisi lähteä tätä toteuttamaan.” 
”Vaasan Seudun Yhdistys ry voisi olla linkki ainakin alussa, miten saatai-
siin eri yhdistysten informaatiopäivät käyntiin. Kumppanuussopimukset 
olisi hyvä laatia keskitetysti eikä jokainen yhdistys erikseen.” 
”Ponnisteluja tarvitaan päivän järjestämiseen, mutta olisi hieno lisä poti-
laille tarjottaviin palveluihin.” 
7.3 Hyötynäkökulmat 
Tekijä näki työstä johtamansa hyötynäkökulmat informaatiopäivän järjestämiselle 
oleellisena tuloksena työlle, tarkasteltaessa alkuselvityksen tärkeyttä. Hyötynäkö-
kulmien taustalla on kansallinen ja kansainvälinen näkökulma, joissa sekä sosiaa-
li- ja terveysministeriö sekä Euroopan Unioni korostavat kolmannen sektorin mu-
kana oloa kehittämisyhteistyössä elävän ja osallistavan kansalaisyhteiskunnan to-
teuttamisessa. (ks. STM 2003, STM 2011, Matthies 2007.) 
7.3.1 Hyöty potilaalle ja hänen omaisilleen 
Tilaisuudella saadaan yksi lisäpalvelu potilaalle ja hänen omaisilleen heidän tie-
don ja tuen tarpeeseensa ensitietoprosessissa. Potilas ja omainen saavat tietoa itse 
sairauden lisäksi yhdistyksen toiminnasta ja sieltä saatavasta tiedosta ja tuesta. 
Potilaalla ja hänen omaisillaan on mahdollisuus osallistua halutessaan yhdistyksen 
toimintaan jatkossakin.  
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7.3.2 Hyöty yhdistykselle 
Yhdistyksen on mahdollisuus saada näkyvyyttä toimintaansa ja rekrytoida uusia 
jäseniä yhdistykseen. Yhdistyksen sisällä voidaan kehittää uudenlaista toimintaa 
erilaisten vastuutehtävien kautta. Uudenlainen toiminta voi kehittää yhdistyksen 
toimintaa. Vapaaehtoisille, jotka haluavat vain lyhytaikaisesti olla mukana tarjou-
tuu yksi tilaisuus osallistua yhdistystoimintaan. 
7.3.3 Hyöty yhteisölle alueella 
Toiminta voi lisätä ja vahvistaa paikallista osallistumiskulttuuria. Tämä mahdol-
listaa myös ongelmien ja uusien tarpeiden päivittämisen. (ks. Matthies 2007.)  
Voidaan myös ajatella, että yhdistystoiminta saa uudenlaista näkyvyyttä, koska 
tilaisuuksista pyritään informoimaan muun muassa paikallislehdissä ja tilaisuuksi-
en toteutus olisi yhteydessä kansallisiin sairausryhmän viikkoihin tai päiviin. Nä-
kyvyys voi lisätä kiinnostusta yhdistyksistä alueella. 
7.3.4 Yhteistyön hyöty  
Yhteistyössä eri toimijoiden kanssa autetaan tarjoamaan potilaille ja heidän omai-
silleen sekä yhdistysten että sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille parasta 
tietoa terveydestä, sairaudesta ja elämänlaadusta. Yhteistyön perusta on vuorovai-
kutuksessa. Yhdistysten välillä mahdollistetaan yhteistyön tekeminen ja voimien 
yhdistäminen, jolloin toiminta voi olla myös kustannustehokkaampaa. (ks. IAPO 
2014.) Yhteistyötä tarvitaan yhdistyksen sisällä, yhdistysten välillä ja yhdistysten 
ja sosiaali- ja terveydenhuollon välillä. 
Yhteistyön rakentumisella voidaan lisätä ymmärrystä ja käsitystä eri osapuolten 
tarpeista ja odotuksista. Haasteita eri sidosryhmien kanssa voivat olla erilaiset 
odotukset ja tavoitteet, eri toimijoiden itsenäisyys ja missä toiminnan rajat ovat. 
Yhteistyön rakentamisessa voidaan lähteä eräänlaisesta puhtaan pöydän neuvotte-
lutilanteesta. Yhteisesti katsotaan mitä alueella oikeasti tarvitaan ja mikä taho sii-
hen pystyy parhaiten. Tässä nähdään sivutuotteena mahdollisuuden syntyä uuden-
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laista osallistumista ja palvelujen demokratisoitumista paikallisella tasolla. (ks. 
IAPO 2014; Matthies 2007.) 
7.3.5 Kansallinen ja kansainvälinen näkökulma 
Kansallisena näkökulmana voidaan katsoa Sosiaali- ja terveyspolitiikan strategiat 
2015 – ohjelman esille ottamaa yhteistyötä kuntien ja kolmannen sektorin välillä, 
jolloin palvelujen laatu pyritään turvaamaan eri toimijoiden yhteistyönä. (ks. STM 
2006, 6–19.) 
Kansainvälisesti katsottuna EU:n politiikassa toivotaan kansalaisjärjestöjen tuot-
tavan hyvinvointipalveluja nykyistä laajemmin. Tässä on kuitenkin ristiriita, kos-
ka ei ole voitu osoittaa kansalaisjärjestöjen tuottamien palveluiden olevan talou-
dellisesti halvempia. Lisäksi toiveena on EU:n tasolla, että kansalaisjärjestöjen 
roolit ja toiminnat olisivat vahvempia elävän ja osallistavan kansalaisyhteiskun-
nan toteuttamisessa (ks. Matthies 2007, 66.)  
7.4 Tuotos – Informaatiopäivä: Elämää x-sairauden kanssa 
Työn tuotoksena eli produktiona syntyi kolme samansuuntaista mallia Elämää x-
sairauden kanssa - informaatiotilaisuudesta, sen sisällöstä ja järjestämisestä. Kai-
killa malleilla on samanlainen malli järjestämisestä (liitteet 4–6). Lisäksi tuotok-
sena syntyi vuosikello, jonka tarkoituksena on helpottaa tilaisuuksien synkronoin-
tia Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n toiminnassa sekä yksittäisen yhdistyksen 
suunnittelun työkaluna (liite 7). 
7.4.1 Mallin sisältö 
Sisällöllisesti mallit ovat samansuuntaisia. Sisältöosuus pitää sisällään selkeästi 
yhdistyksen tuoman ammatillisuuden ja erikseen sosiaali- ja terveydenhuollon 
ammatillisuuden. Ero mallien välillä on asiantuntijaluentojen määrällä ja tilaisuu-
den sisällön toteutusjärjestyksellä. Oleellisin ajatuksellinen ero on järjestetäänkö 
asiantuntijaluennot vain tilaisuudessa vai järjestääkö yhdistys lisäksi teemailtoja, 
joissa on asiantuntijaluentoja. 
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Mallissa yksi tavoitteena on saada paljon asiaa tilaisuuteen ja asiantuntijaluennot 
valitaan kyseisen illan teeman mukaan. Asiantuntijaluentoja olisi neljä. Mallissa 
kaksi olisi kolme asiantuntijaluentoa ja muiden asiantuntijoiden luennot järjestet-
täisiin yhdistyksen teemailloissa. Tällä pyrittäisiin saamaan potilaita ja heidän 
omaisiaan mukaan tutustumaan aktiivisemmin yhdistykseen ja sen toimintaan. 
Mallissa kolme olisi kolme asiantuntijaluentoa kyseisen tilaisuuden teeman mu-
kaan. Yhdistyksen osuudet ovat samanlaiset jokaisessa mallissa. 
7.4.2 Järjestäminen 
Toteutusmalli on työkalu yhdistykselle, miten ja mitä järjestämisessä tulee ottaa 
huomioon sekä toteutuksen sisältö. Yhdistyksiltä tuli toive jonkinlaiseen työka-
luun, joka helpottaisi heitä informaatiotilaisuuden järjestämisessä. Mallissa olevat 
asiat nousivat tapaamiskertojen keskusteluista. Mallissa on kuvattu järjestämiseen 
kuuluvat tehtävät ja niiden sisältö sekä vastuutaho tai -henkilö jokaiselle tehtäväl-
le. Samalla syntyi myös mahdollisesti käyttökelpoinen malli nimetä yhdistykseen 
erilaisia vastuuhenkilöitä tai mahdollisesti hankkia kyseistä tapahtumaa varten 
vapaaehtoishenkilö, joka haluaisi ottaa vastaan vastuutehtävän. Työkalua voidaan 
käyttää myös niin sanottuna tarkistuslistana tilaisuuden järjestämisessä. 
Keskeiset järjestämiseen liittyvät tehtävät ovat kumppanuussopimusten laatimi-
nen, suunnittelukokouksen järjestäminen, yhteistyö sosiaali- ja terveydenhuollon 
kanssa järjestelyistä, tilaisuuden tiedotuksen järjestäminen, tilajärjestelyt, kustan-
nukset, kahvitus ja palautteet. 
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8 JOHTOPÄÄTÖKSET JA POHDINTA 
Tämä toimintatutkimuksena tehty alkuselvitystyö Vaasan Seudun Yhdistykset 
ry:n kanssa oli mielenkiintoinen prosessi. Tavoitteena oli selvittää miten yhdistyk-
set voivat olla ensitietoprosessin osana jakamassa ensitietoa potilaille ja heidän 
omaisilleen. Työn tuloksena saatiin informaatiopäivän toteutusmallit, joita hyö-
dyntäen voi olla mahdollisuus toteuttaa päivien suunnittelua yhteistyöllä eri toimi-
joiden kanssa potilaiden ja heidän omaistensa parhaaksi. Työssä pyrittiin noudat-
tamaan hyvää tieteellistä käytäntöä ja toteuttamaan työ luotettavasti ja eettisesti. 
8.1 Keskeiset tulokset 
Tämän toimintatutkimuksena tehdyn alkuselvitystyön tarkoituksena oli selvittää 
Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n yhdistysten näkökulmasta heidän mahdollisuut-
taan olla ensitietoprosessin osana, informaatiopäivän toteuttajana, jakamassa ensi-
tietoa potilaalle ja hänen omaisilleen. Työn teoriaosuudessa nostetaan esille miten 
kansalaisyhteiskunnassamme on nähtävissä huolten vyyhti, jossa on nähtävissä 
muun muassa palvelujen saatavuuden, elävän yhteisöllisyyden ja yhteisten rahojen 
riittävyys. Näiden ongelmien ratkaisussa korostetaan kansalaisjärjestöjen (yhdis-
tysten) tärkeää osuutta.  Yhdistysten tehtäväkentässä on keskeistä tuen ja avun 
tarjoaminen vaikeuksissa oleville ihmisille. Potilaiden ja heidän omaisten arjen 
kysymyksiin pystytään antamaan tietoa ja tukea. Yhdistykset ovat paikallisella 
tasolla vaikuttajia, joilla on mahdollisuus yhteistyön luomiseen kuntien ja järjestö-
jen (yhdistysten) välille kansalaisten hyväksi.  
Työn teoria osuuden kumppanuuden ja yhteistyön näkökulma tukee työssä saatuja 
keskeisiä tutkimustuloksia. Työn keskeiset tulokset osoittavat, että potilaalle ja 
hänen omaisilleen suunnattu tieto ja tuki voidaan toteuttaa monipuolisella yhteis-
työllä paikallisella tasolla potilasyhdistyksen näkökulmasta, jossa yhdistyvät yh-
distyksen ammatillisuus, sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisen ammattilai-
suus ja itse tilaisuuden toteutus. Yhdistyksen on hyvin haastavaa ja hankalaa läh-
teä ilman kantavaa yhteistyötä järjestämään informaatiotilaisuuksia. Yhteistyötä 
tarvitaan yhdistyksen sisällä, yhdistysten välillä ja sosiaali- ja terveydenhuollon 
organisaatioiden kanssa.  
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Tutkimuksen tuotoksena syntyneet informaatiopäivän kolme mallia sisältävät yh-
distyksen ammatillisuuden ja sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisen amma-
tillisuuden näkökulmat. Mallit antavat mahdollisuuden Vaasan Seudun Yhdistyk-
set ry:lle ja sen yhdistyksille lähteä miettimään informaatiopäivän järjestämisen 
mahdollisuutta.  
Kuviossa 4 esitetään kooste tutkimuksen tuloksista yhdistyksen mahdollisuuteen 
toimia ensitietoprosessin osana, informaatiopäivän toteuttajana, jakamassa tietoa 
ja tukea potilaalle ja hänen omaisilleen.  
Kuvio 4. Informaatiotilaisuuteen keskeisesti vaikuttavat tekijät. 
 
Informaatiopäivien mahdollinen toteutuminen mahdollistavat paikallisella tasolla 
yhden yhteistyömuodon sosiaali- ja terveydenhuollon kanssa. Toteutuminen on 
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myös linjassa kansallisen Sosiaali- ja terveysministeriön vision kanssa kolmannen 
sektorin ja julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon yhteistyön lisäämisestä. Yhteis-
työn rakentaminen on myös linjassa kansainvälisen potilasjärjestöyhdistyksen 
(IAPO) linjausten kanssa. 
Toteutuessaan informaatiopäivien järjestämisestä on tavoiteltavissa selvä hyöty 
kaikkien osapuolten osalta. Ensisijaisesti tavoitteena on saada potilaille ja heidän 
omaisilleen yksi lisäpalvelu tiedon ja tuen tarpeeseen ensitietoprosessissa. Anne-
tun tiedon ja tuen voi olettaa lisäävän potilaiden ja heidän omaistensa turvallisuu-
den tunnetta pärjätä sairauden kanssa arkielämässä. Alueen yhteisölle tilaisuudet 
voivat lisätä paikallista osallistumiskulttuuria, jossa yhdistyksillä on mahdollisuus 
saada lisää osallistujia yhdistystoimintaan ja yhteisöllisyys kasvaa. Yhdistysten on 
mahdollisuus kehittää omaa yhdistyksen sisäistä toimintaa sekä luoda lisää yhteis-
työtä yhdistysten välille ja sosiaali- ja terveydenhuollon kanssa. Vuorovaikutus 
lisää eri toimijoiden välistä ymmärrystä toinen toisensa toiminnasta, joka auttaa 
toimimaan yhdessä potilaiden ja heidän omaistensa hyväksi. 
Yhteistyönrakentamisen taustalla on myös kansainvälisesti ja kansallisesti esille 
nostettu eri toimijoiden välinen yhteistoiminta, jossa autetaan tarjoamaan potilaille 
ja heidän omaisilleen laadukasta ja parasta tietoa terveydestä, sairaudesta ja elä-
mänlaadusta.  
8.2 Suositukset ja jatkotutkimusaiheet 
Toteutuakseen informaatiotilaisuus tarvitsee yhteistyöhön sekä yhdistyksen am-
matillisuuden että sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten ammatillisuuden. 
Yhdistysten välisen yhteistyön rakentaminen antaa mahdollisuuden koota resursse-
ja informaatiotilaisuuksien järjestämiseen. Yhteistyön rakentaminen sosiaali- ja 
terveydenhuollon kanssa yhteistyösopimuksilla antaa toiminnalle mahdollisuuden 
saada asiantuntijoita luennoimaan ja jatkuvuuden toiminnalle. Yhdistyksen sisälle 
on mahdollisuus kehittää erilaisia tehtäviä - vastuutehtäviä eri ihmisille. Näin 
voidaan saada uudenlaista mielenkiintoa yhdistystoimintaan ja saada yhdistystoi-
mintaan mukaan uusia ihmisiä.  
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Tästä työstä on mahdollisuus tehdä jatkotutkimus, jossa lähdetään kartoittamaan 
yhteistyön mahdollisuuksia sosiaali- ja terveydenhuollon kanssa. Mahdollisuus on 
kartoittaa tehtyyn alkuselvitykseen viitaten sosiaali- ja terveydenhuollon organi-
saatioiden kanssa heidän tahtotilaansa sekä lähteä testaamaan mallia, jonkin yh-
distyksen kanssa. Erikseen olisi mielekästä tehdä jatkotutkimuksena kysely in-
formaatiotilaisuuden hyödyistä ja kehittämisideoista potilaille ja heidän omaisil-
leen muutaman informaatiotilaisuuden toteutumisen jälkeen. 
8.3 Työn luotettavuus ja eettisyys 
Kirjallisuudesta selviää, että laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa 
ei ole olemassa yksiselitteisiä ohjeita. Tutkimus on kokonaisuus, joka tulee huo-
mioida luotettavuuden arvioinnissa. Tutkimuksen johdonmukaisuudella on merki-
tystä. Tutkimusprosessin eri osuudet tulee olla tehty huolellisesti, mutta myös nii-
den suhde toisiinsa nähden tulee myös toimia. Tutkimuksen arvioinnissa on huo-
mioitava muun muassa tutkimuskohde ja tutkimuksen tarkoitus, miten aineisto 
kerättiin ja miksi tähän ratkaisuun päädyttiin, tutkimuksen tiedonantajat eli miten 
tutkimukseen osallistujat valittiin ja miten heitä lähestyttiin, miten aineisto analy-
soitiin ja miten tuloksiin ja johtopäätöksiin tultiin, tutkimuksen luotettavuus sekä 
tutkimuksen eettisyys.  Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuutta parantaa tutki-
jan tarkka selostus tutkimuksen toteutumisesta. Tarkkuus on olennaista tutkimuk-
sen kaikissa vaiheissa. (Hirsjärvi, yms. 2009, 231–233; Tuomi & Sarajärvi 2004, 
131–140.)   
Tämän työn eri luvuissa on pyritty selvittämään ja perustelemaan tutkimuskohtee-
seen, sen tarkoitukseen, aineistonkeruuseen ja fokusryhmän valintaan liittyvät sei-
kat mahdollisimman hyvin. Työssä pyrittiin takaamaan tutkimuksen luotettavuutta 
myös hyvällä ja tarkalla työn suunnittelulla, kirjaamisella ja analyysin kuvauksel-
la. Työn kehittämisprosessin eteneminen on pyritty kuvaamaan selkeästi ja joh-
donmukaisesti. Tutkimuksessa saatua aineistoa on käsitelty ja käytetty sellaise-
naan muuntelematta. 
Tutkimuksen onnistumisen näkökulmasta kriittisiä kohtia olivat tutkijan oma osal-
listuminen tutkimukseen. Päiväkirjamerkintöjen teko toteutui heti tapaamiskerto-
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jen jälkeen, mutta se oli kuitenkin tekijän muistinvarassa. Luotettavuutta olisi voi-
nut lisätä toisen henkilön mukana olo, jonka tehtävänä olisi ollut tapaamisten ai-
kana kirjata havaintojaan. Näiden havaintojen ja tekijän päiväkirjamerkintöjen 
vertaaminen olisi voinut vielä lisätä työn luotettavuutta. 
Tekijä pyrki olemaan puolueeton ja auttamaan ryhmäläisiä ideoimaan erilaisia 
vaihtoehtoja, tekemään päätöksiä ja ratkaisemaan ongelmia informaatiopäivään 
liittyen. Mahdollisuutena oli, että tekijä saattoi kuitenkin omilla sanavalinnoillaan 
ja esille tuomillaan ajatuksilla, ohjata ryhmäläisiä tiettyyn haluamaansa suuntaan. 
Tekijän tarkoituksena oli kuitenkin avata erilaisia näkökulmia käsiteltävään aihee-
seen, josta ryhmäläiset itse tekivät omat johtopäätökset ja ratkaisut. Dotmocracy – 
päätöksenteko työkalu mahdollisti jokaiselle ryhmäläiselle mahdollisuuden äänes-
tää oman näkemyksensä mukaan esillä olleita ideoita, mikä lisäsi työn luotetta-
vuutta.  
Tutkimuksen eettinen pohtiminen on osa koko tutkimusprosessia, joka koostuu 
tutkimusaiheen valinnasta aina tutkimustulosten raportointiin asti. Helsingin Julis-
tus, ETENE eli terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta, TENK eli Tutkimus-
eettinen neuvottelukunta sekä lainsäädäntö ohjaavat Suomessa tieteellisen tutki-
muksen eettisyyttä. (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2013, 211–227.)  
Eettinen toiminta on tutkimuksessa tärkeää. Tutkimukseen osallistujien on tiedet-
tävä osallistumisen olevan sekä vapaaehtoista että tutkimukseen osallistujien 
anonymiteettiä suojellaan. Tällä tarkoitetaan sitä, että tutkimukseen osallistuvan 
henkilöllisyys salataan. Tutkimuksessa on eettisyyden kannalta tärkeää myös luot-
tamuksellisuus tutkimusaineiston käsittelyssä ja säilyttämisessä. Tutkimuksen 
luottamuksellisuuden varmistamisessa on tärkeää tutkimukseen osallistuvien 
anonymiteetin säilyttäminen. Jokaisen tutkijan velvollisuutena on luottamukselli-
suuden takaaminen tutkimuksessa. (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2013, 
218–221.) 
Tässä tutkimusprosessissa on pyritty noudattamaan hyvää tieteellistä käytäntöä. 
Tutkimuksesta tehtiin Vaasan ammattikorkeakoulun mallin mukainen opinnäyte-
työn yhteistyösopimus Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n kanssa. Yhteistyösopi-
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muksen jälkeen tekijä laati tutkimussuunnitelman, joka esiteltiin Vaasan Seudun 
Yhdistykset ry:n järjestöpäällikölle. Tutkimukseen kutsuttiin mukaan Vaasan 
Seudun Yhdistykset ry:n yhdistyksistä fokusryhmä asetettujen kriteerien pohjalta. 
Järjestöpäällikkö auttoi yhdistysten valinnassa. Yhdistyksille lähetettiin kutsu kir-
jeenä (liite 2.). Saatekirjeessä kerrottiin tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet ja tutki-
jan tausta. Tutkimukseen osallistuvat yhdistykset osallistuivat vapaaehtoisesti tut-
kimukseen ja yhdistysten edustajien anonymiteettiä suojeltiin. Työn raportissa ei 
voi tunnistaa ketään henkilöä eikä mitään yksittäistä yhdistystä. 
Tapaamiskertojen aikana syntyvä sekä paperinen että sähköinen materiaali, pää-
töksentekolomakkeet ja tekijän tekemät muistiinpanot olivat vain tekijän saatavil-
la ja käytössä opinnäytetyön teon ajan. Tämän jälkeen ne tuhottiin asianmukaisel-
la tavalla. 
8.4 Työn anti 
Opinnäytetyö on ollut tekijälle haastava, mutta antoisa oppimiskokemus. Tutki-
musmenetelmää valitessa tekijä näki työn mahdollisuuden muuttaa olemassa ole-
vaa toimintaa, jolloin olisi mahdollisuus saada potilaille ja heidän omaisilleen tar-
jottua tulevaisuudessa uusi palvelumuoto ensitietoprosessissa. 
Työn suunnitteluvaiheessa tehty SWOT-analyysi (Taulukko 1.), osoitti työn alku-
vaiheessa nähdyt työhön liittyvät vahvuudet, heikkoudet, mahdollisuudet ja uhat. 
Vahvuudet ja mahdollisuudet pysyivät vahvuuksina ja mahdollisuuksina työn ede-
tessä. Vaasan Seudun Yhdistykset ry ja sen yhdistykset ovat olleet innokkaasti 
mukana tutkimusosuudessa ja heidän näkemyksensä ovat olleet kantavana voima-
na työssä. He sekä tekijä näkevät suunnitellulle toiminnalle mahdollisuuden toteu-
tua, mutta se vaatii vielä eteenpäin työstämistä erityisesti yhteistyön käynnistämis-
tä eri yhteisöjen kanssa.  
Työn uhat eivät toteutuneet, vaan työ sai yhdistykset kiinnostumaan aiheesta ja 
tutkimusosuudelle löytyi aikaa yhdistyksistä. Heidän innostunut vastaanottonsa oli 
tekijälle antoisa kokemus. Tutkimukseen osallistujat kokivat myös saaneensa toi-
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minnasta uudenlaisia ajatuksia ja mahdollisuuksia oman toimintansa kehittämi-
seen.  
Työn heikkouksien osalta lähdemateriaalia ei ollut suoraan saatavilla, koska vas-
taavanlaista toimintaa ei ole olemassa, jossa paikallinen yhdistys toimii järjestä-
vänä organisaationa yhteistyössä sosiaali- ja terveydenhuollon kanssa. Muuten 
aiheeseen liittyen löytyi lähdemateriaalia. Lähdemateriaali rajattiin pääasiallisesti 
suomenkieliseen materiaaliin. Kansainvälistä materiaalia läpikäydessä tekijä tör-
mäsi erilaisiin kolmatta sektoria käsitteleviin käsitteisiin, jolloin oli vaikeaa yhdis-
tää niitä Suomessa tapahtuvaan toimintaan. 
Työ oli alkuselvitystyö, jollaisena se haluttiin pitää. Tekijä arvio hyödylliseksi 
ensin kartoittaa ideoimaansa ajatusta yhdistyksen vetovastuusta informaatiotilai-
suuksien järjestäjänä. Tämän jälkeen on mahdollisuus lähteä työstämään myö-
hemmässä vaiheessa yhteistyön rakentamista ja mallin testaamista Vaasan Seudun 
Yhdistykset ry:n ja sen yhdistysten toimesta. Tekijä arvio, että työn tekeminen 
sekä yhdistysten että sosiaali- ja terveydenhuollon keskuudessa ei olisi antanut 
sitä arvoa, joka nyt saatiin kartoittamalla ensin mitä ja miten yhdistyskenttä näke-
vät toiminnan olevan mahdollista. Oleellista oli myös potilaiden yhdenvertaisuus 
tiedon ja tuen saannin suhteen. Painopiste on ollut erikoissairaanhoidossa hoitoa 
saaneilla potilailla. Toisaalta yhdistysten tulisi tavoittaa mahdollisuuksien mukaan 
koko sosiaali- ja terveydenhuollon kentällä olevat potilaat ja päinvastoin.  
Informaatiotilaisuuksien järjestämisestä nähdään selkeä hyöty, kuten tuloksissa 
esitetään. Informaatiotilaisuudella on mahdollisuus olla yksi lisä paikallisella ta-
solla potilaalle ja hänen omaisilleen tarkoitetuissa palveluissa ensitietoprosessissa. 
Potilas ja hänen omaisensa tarvitsevat paljon tietoa sairautensa aikana – itse sai-
raudesta ja sen kanssa elämisestä. Eri elämänvaiheissa tarvitaan erilaista tietoa, 
johon voidaan vastata erilaisilla ensitiedon tilaisuuksilla. Jos tilaisuuksia ei syystä 
tai toisesta saada järjestettyä, toisin sanoen jos yhteistyötä ei saada rakennettua, 
jatkuu toiminta entisenlaisena. Potilaat ja heidän omaisensa ovat nykyisen saata-
villa olevan tiedon ja tuen varassa ja samalla toive paremmasta on edelleen ole-
massa. 
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SUUNNITELMA FOKUSRYHMÄN TAPAAMISKERROILLE 
(Suunnittelu, toteutus, havainnointi, arviointi) 
Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n kokoustila 
1. Tapaamiskerta: ti 13.5.2014, klo 17.00 – 20.00 
- esittely / tutustuminen: mukana olevat kertovat lyhyesti kuka on ja 
missä järjestössä toimii  
- Fokusryhmälle jaetaan esitysten materiaalit. Lisäksi on käytössä kyniä 
ja paperia ryhmäläisille, heidän omia muistiinpanoja varten. 
- Opinnäytetyöntekijän esitykset: 
 opinnäytetyön tausta, tarkoitus ja tavoitteet esittely 
 teoreettisen viitekehyksen referointi 
 päätöksentekotyökalun – dotmocracy – esittely 
 vuosikello –luonnos  
- fokusryhmän alustava aivoriihi > opinnäytetyöntekijä kirjaa aivoriihen 
tuotoksia paperille 
- vuosikellon luonnoksesta pyydetään osallistujilta kommentit sähköpos-
titse: ovatko ajankohdat oikein valtakunnallisista teemaviikoista tai – 
päivistä  
- fokusryhmän jako kahteen pienryhmään edeltä tehdyn jaon perusteella 
(molemmissa ryhmissä ensitietopäiviä järjestäneitä – ja ns. suuria ja 
pieniä yhdistyksiä)  
 ryhmälle valittu etukäteen henkilö, joka kirjoittaa lyhyesti ryhmän 
käymää keskustelua seuraavilla tapaamiskerroilla, ranskalaisin vii-
voin (vihko tätä varten ja kynä / henkilö) 
(tämän toteuttaminen vähän kysymysmerkillä vielä) 
- tutkija kirjaa yhteenvedon havainnoistaan tapaamisen toteutumisesta 
tilaisuuden jälkeen tutkimuspäiväkirjaan  
- vuosikellon työstäminen eteenpäin tulleiden sähköpostikommenttien 
perusteella 
 
2. Tapaamiskerta: ma 19.5.2014, klo 17.00 – 20.00 
- lyhyt yhteenveto edellisen kerran asioista, erityisesti päätöksenteko-
työkalu ja aivoriihen yhteenveto 
- pienryhmät työstävät kriteeri-ideoita elämää x-sairauden kanssa infor-
maatiopäivän mallin  
a) toteuttamiseen 
b) sisältöön 
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 kriteerien taustalla: 
Ensitiedon kuusi sisältökokonaisuutta Hännisen (2004, 22–
25) mukaan: tieto, toisto, tuki, tunteiden ilmaisu, toivo ja 
toimintaan ohjaaminen. 
- dotmocracy – lomakkeita 20 / ryhmä ja paksut tussit (lomakkeita käy-
tettävissä enemmän jos tarvetta) 
- ryhmä valitsee keskuudestaan kuka kirjoittaa lomakkeille kriteeri-idea 
/ lomake 
- etukäteen valittu henkilö kirjaa ryhmänsä keskustelusta yhteenvetoa 
ranskalaisin viivoin (pyrkimys, että sama hlö jokaisella tapaamiskerral-
la) 
- opinnäytetyöntekijä käy molemmissa ryhmissä välillä kuulostelemassa 
tilannetta ja pyrkii auttamaan ideoinnissa jos tarvetta.  
- työstettyjen ideoiden läpikäyminen, samanlaiset tai samankaltaiset ni-
putetaan 
- äänestyslomakkeiden levittäminen seinille tai pöydälle 
 äänestys, jokainen fokusryhmän jäsen käy äänestämässä / täplittä-
mässä kriteeriehdotuksen 
- tekijä kirjoittaa tutkimuspäiväkirjaan yhteenvedon tapaamiskerrasta ta-
paamisen jälkeen 
- tekijä kirjaa tapaamisen jälkeen äänestystulokset power point -
eksitykseksi seuraavaa tapaamiskertaa varten 
 
3. Tapaamiskerta: ma 26.5.2014, klo 17.00 – 20.00 
- tulokset käydään lävitse (power point –esitys) 
 selvät kyllä tulokset tulevat mukaan malliin 
 tulokset, joissa tasatulos – käsitellään uudelleen ja äänestetään 
 ei-tulokset jätetään mallista pois 
- yhteenvedon jälkeen työstetään toteutus- ja sisältömalleja yhdessä fo-
kusryhmän kanssa informaatiopäivää varten 
- tekijä kirjoittaa tutkimuspäiväkirjaan yhteenvedon tapaamiskerrasta ta-
paamisen jälkeen 
- tekijä muokkaa mallia viimeistä tapaamiskertaa varten 
 
4. Tapaamiskerta: ma 2.6.2014, klo 17.00 – 20.00 
- käydään lävitse jo edellisellä kerralla valmistunutta osuutta mallista 
- toteutus- ja sisältömallien työstäminen jatkuu – toteutus ja sisältömallit 
yhdistetään yhdeksi malliksi 
- hyväksytään malli ja vahvistetaan toteutuksen edellytykset 
- vuosikellon esittely ja hyväksyminen 
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- tekijä kirjoittaa tutkimuspäiväkirjaan yhteenvedon tapaamiskerrasta ta-
paamisen jälkeen 
 
Tutkimusosuudesta syntyvä analysoitava tutkimusaineisto: 
- aivoriihen tuotos 
- mahdolliset sähköpostikommentit vuosikellon luonnoksesta 
- tutkimuspäiväkirja 
- dotmocracy-idealomakkeet 
- dotmocracy äänestyksen tulokset (power point) 
- mallin muokkaus, mahdolliset työversiot 
- valmis malli 
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KUTSUKIRJE 
Hyvä Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n jäsenyhdistys! 
Olen Inge-Brit Barkholt ja työskentelen Vaasan sairaanhoitopiirin Perustervey-
denhuollon yksikössä osastonhoitajana. Opiskelen Vaasan ammattikorkeakoulussa 
ylempää ammattikorkeakoulututkintoa sosiaali- ja terveysalan kehittäminen ja 
johtaminen koulutusohjelmassa. Teen opinnäytetyötä Vaasan Seudun Yhdistykset 
ry:lle. Opinnäytetyön tekemiseen on tehty yhteistyösopimus järjestöpäällikkö 
Tuula Jäntin kanssa. Työn ohjaavana opettajana toimii yliopettaja Ulla Isosaari. 
Tämän opinnäytetyön tarkoituksena on laatia informaatiopäivän toteutus- ja sisäl-
tömalli yhdessä Vaasan seudun yhdistykset ry:n potilasjärjestöjen kanssa. Mallia 
hyödyntäen järjestöillä on tulevaisuudessa mahdollisuus järjestää informaatiopäi-
viä järjestönsä potilasryhmille.  
Järjestöjen järjestämien informaatiopäivien avulla voidaan kehittää yhteistyötä 
potilasjärjestöjen ja sosiaali- ja terveydenhuollon kanssa potilaan/asiakkaan ja 
heidän omaisten parhaaksi. Potilasjärjestöjen järjestämät informaatiopäivät voivat 
olla julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon järjestämien ensitietopäivien ohella po-
tilaille/asiakkaille suunnattuja palveluita, jolloin informaatiotilaisuuksia voidaan 
järjestää useammista sairausryhmistä. Julkisella sosiaali- ja terveydenhuollolla on 
rajalliset resurssit järjestää ensitieto- ja/tai informaatiopäiviä eri potilasryhmille.  
Potilailla/asiakkailla ja heidän omaisilla olisi hoitopaikasta riippumatta mahdolli-
suus osallistua järjestöjen järjestämiin informaatiopäivään. Potilasjärjestöjen ol-
lessa informaatiopäivien järjestäjinä, on heillä mahdollisuus lisätä järjestöjen tun-
nettavuutta potilaiden/asiakkaiden, heidän omaistensa ja sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaisten keskuudessa. 
Opinnäytetyön tavoitteet ovat:  
1. luoda malli informaatiopäivän ”Elämää x-sairauden kanssa” toteuttami-
seen, jolla voidaan tiivistää yhteistyötä potilasjärjestöjen ja sosiaali- ja ter-
veydenhuollon kanssa potilaan/asiakkaan ja heidän omaisten parhaaksi. 
Mallissa potilasjärjestö on informaatiopäivän järjestävä toimija, joka tuo 
tilaisuuteen järjestön tieto-taidon. Sosiaali- ja terveydenhuollon ammatti-
laiset vastaavat sairauteen liittyvästä tiedollisesta osuudesta. Malli sisältää 
vuosikellon tilaisuuksien järjestämisajankohdille. 
Perustelu: 
Valtakunnalliset sosiaali- ja terveydenhuollon uudistukset pitävät sisällään 
myös kolmannen sektorin kanssa tehtävän yhteistyön tiivistämisen. Halli-
tusohjelma korostaa kansalaisjärjestöjen työtä julkisten palvelujen täyden-
täjänä. (Hallitusohjelma 2011, 7.) 
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Potilailla/asiakkailla ja heidän omaisillaan tulee olla tasapuoliset mahdolli-
suudet saada tietoa sairaudesta ja sen kanssa elämisestä. Ensitieto tulee 
saada diagnoosin saannin yhteydessä ja hoidon alkuvaiheessa. Potilail-
la/asiakkailla ja heidän omaisillaan on kuitenkin tarve saada lisää tietoa 
sairaudestaan ja sen kanssa elämisestä. 
Vuosikelloa voidaan hyödyntää vuotuisen informaatiopäivän synkronoi-
misessa samalle ajanjaksolle kuin on kyseisen sairauden tai vamman val-
takunnallinen teemapäivä tai – viikko. 
2. tuottaa yhteistyössä potilasjärjestöjen kanssa malli informaatiopäivän si-
sältörungosta, josta potilas/asiakas ja hänen omaisensa hyötyvät. 
Perustelu: 
Potilas/asiakas ja hänen omaisensa tarvitsevat lisää tietoa sairaudesta, tie-
toa kuntoutuksesta, sosiaali- ja terveydenhuollon tukimuodoista, järjestö-
jen palveluista ja vertaistukea sekä toivoa. (Sosiaaliportti 2013.) Ensitie-
don kuusi sisältökokonaisuutta ovat Hännisen (2004, 22 – 25) mukaan: tie-
to, toisto, tuki, tunteiden ilmaisu, toivo ja toimintaan ohjaaminen.  
 
Mallin työstämisen ja sen informaatiopäivän toteuttamisen hyötynä näen muun 
muassa potilaalle/asiakkaalle ja hänen omaiselleen laajapohjaisen tiedonsaannin 
sairaudesta ja sen kanssa elämisestä riippumatta toteutetaanko hoitoa erikoissai-
raanhoidossa tai perusterveydenhuollossa. Lisäksi näen hyötynä mahdollisuuden 
yhdistystoiminnan näkyvyyden lisäämiseen, samaan sairauteen liittyvien yhdistys-
ten verkostoitumiseen ja yhteistyöhön, vertaistuen jakamiseen, kokemuskoulutta-
jien käyttöön ja uusien jäsenien rekrytointiin yhdistystoimintaan. 
 
Opinnäytetyö toteutetaan toiminnallisena tutkimuksena, johon valitaan mukaan 
fokusryhmä. Fokusryhmään valinnan kriteerejä ovat: 
- yhdistyksellä on mahdollisuus järjestää informaatiotilaisuus, mutta se ei 
ole järjestänyt tilaisuuksia 
- yhdistys on järjestänyt informaatiotilaisuuksia 
- yhdistyksen toiminnan fokus on suuri potilasjoukko tai pieni potilasjoukko 
- valittavat yhdistykset edustavat hyvin erilaisia sairausryhmiä 
 
Olen yhteistyössä Tuula Jäntin kanssa valinnut 12 mielestäni sopivaa yhdistystä 
pyydettäväksi mukaan valintakriteerien pohjalta. Tutkimuksen toimintaosuuden 
toteutuksessa on tavoitteena, että koottu fokusryhmä kokoontuu neljä kertaa. To-
teutan tapaamiset suomenkielellä. 
 
Ensimmäisellä kerralla tutustutaan toinen toiseemme ja tekijänä kerron tutkimuk-
sen taustasta, tarkoituksesta ja tavoitteista. Referoin jo keräämääni materiaalia se-
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kä kerron päätöksentekotyökalusta (dotmocracy), jota käytetään mallien työstämi-
sessä.  
Toisella kerralla työstetään ja ideoidaan mallien sisältöä (mitä informaatiopäivän 
järjestäminen vaatii ja mitä sen tulee sisältää) sekä äänestetään malleihin mukaan 
otettavista aiheista päätöksentekotyökalulla. 
Kolmannella kerralla käydään lävitse äänestyksen tulos. Valittujen ideoiden poh-
jalta työstetään mallit (toteutus- ja sisältömalli) informaatiopäivää varten. 
Neljännellä kerralla hyväksytään mallit ja käydään ne lävitse sekä vahvistetaan 
toteutuksen edellytykset. 
Fokusryhmään osallistuminen on täysin vapaaehtoista. Fokusryhmän tapaamisista 
syntyvä kirjallinen ja sähköinen materiaali ovat täysin luottamuksellisia ja ainoas-
taan tutkimuksen tekijän käytössä opinnäytetyön teon ajan. Tämän jälkeen materi-
aali tuhotaan asianmukaisella tavalla. 
Pyydän Teiltä yhtä edustajaa kustakin yhdistyksestä osallistumaan fokus-
ryhmään, ideoimaan potilaan/asiakkaan ja/tai omaisen roolissa informaatiopäivän 
järjestämiseen liittyviä asioita ja sisältöä. Toivottavaa on, että sama henkilö osal-
listuu kaikkiin tapaamiskertoihin. Sairastuneen/asiakkaan tai hänen omaisensa nä-
kökulma on tarkoituksena saada vahvasti esille. 
 
Kokoontumiskerrat ovat Vaasan Seudun Yhdistykset ry:n toimitiloissa: 
Ti 13.5.2014,   klo 17.00 – 20.00 
Ma 19.5.2014, klo 17.00 – 20.00 
Ma 26.5.2014, klo 17.00 – 20.00 
Ma 2.6.2014, klo 17.00 – 20.00 
 
 
Mikäli teillä on kysyttävää, ottakaa yhteyttä opinnäytetyön tekijään mieluiten säh-
köpostitse. 
Ilmoittautumiset ja ilmoitus mahdollisesta erikoisruokavaliosta pyydetään 
6.5.2014 mennessä sähköpostitse opinnäytetyön tekijälle.  
Ilmoittakaa mahdollisimman nopeasti jos yhdistyksenne ei voi osallistua fo-
kusryhmään. Tällöin voin pyytää jotain toista mahdollista yhdistystä mu-
kaan. 
Sähköpostiosoite: 
 
Ystävällisin terveisin  
Inge-Brit Barkholt 
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Jakelu: 
Distriktsföreningen Vasa Svenska Synskadade r.f. 
Etelä-Pohjanmaan Aivovammayhdistys ry 
Omaiset mielenterveystyön tukena Vaasanseutu ry, Anhörigas stöd för mentalvå-
ren i Vasanejden rf 
Pohjanmaan lihastautiyhdistys ry, Österbottens muskelhandikappförening rf 
Vaasan Kuurojen yhdistys – Vasa Dövas Förening r.y. 
Vaasan Seudun Hengitysyhdistys ry, Vasanejdens Andningsförening rf 
Vaasan Seudun muistiyhdistys ry 
Vaasan seudun Parkinson-yhdistys ry 
Vaasanseudun ADHD-yhdistys ry – Vasanejdens ADHD-förening rf 
Vaasanseudun Allergia- ja Astmayhdistys ry, Vasanejdens Allergi- och Astmafö-
rening rf 
Vaasanseudun MS-yhdistys – Vasanejdens MS-förening rf 
Vaasanseudun Sosiaalipsykiatrinen yhdistys ry-Vasanejdens Socialpsykiatriska 
förening ry 
 
 
 
 
 
 
 
 
LIITE 3  1(1) 
LIITE 4  1(4) 
MALLI 1.  ELÄMÄÄ X-SAIRAUDEN KANSSA 
- INFORMAATIOTILAISUUS POTILAILLE JA HEIDÄN OMAISIL-
LEEN JA LÄHEISILLEEN 
Tilaisuuden pituus 4 tuntia 
SISÄLTÖ: 
10 min 
 
 
 
 
 
30 min 
 
 
 
 
 
 
 
 
2h 
10min 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
10 min 
 
45 min 
 
 
 
 
 
 
 
5 min. 
 
 
Tilaisuuden avaus 
 
 
 
 
 
Kokemuspuheenvuoro 
 
ja 
 
 
Yleisön kysymyksille tilaa 
 
 
 
Asiantuntijaluennot 
(valitaan mukaan kulloisenkin 
tarpeen mukaan 4 luentoa) 
 
20 min + keskustelu 10 min 
20 min + keskustelu 10 min 
 
10 min tauko 
 
20 min + keskustelu 10 min 
20 min + keskustelu 10 min 
 
 
 
 
 
 
 
Jokaisen luennon jälkeen yleisöllä 
mahdollisuus kysymyksiin 
 
 
 
Järjestökuulumiset 
 
Vertaistukea kahvikupin äärellä 
pienryhmissä 
 
 
 
 
 
 
Päivän yhteenveto ja kiitokset 
 
 
Järjestön edustaja avaa tilaisuuden, järjestön yleisesitte-
ly ja toiminta. 
Edustaja esittelee mukana olevat puhujat. 
Järjestön edustaja toimii tilaisuuden puheenjohtajana, 
pitää aikataulusta huolen, antaa puheenvuorot yleisölle. 
 
Vertaistukihenkilö / kokemuskouluttaja kertoo oman 
tarinansa positiivisessa sävyssä, voimavarakeskeisesti 
Oman järjestönsä kouluttama henkilö. 
Puhujan ohjeistaminen on tärkeää. 
 
Vuorovaikutuksellinen keskustelu 
- miten selvinnyt, mikä auttanut, mikä toimii 
- positiivinen näkemys 
 
Asiantuntijat ohjeistetaan, mitä kyseisessä tilaisuudessa 
painotetaan. Näin saadaan ”punainen lanka” tilaisuu-
teen. 
• Kyseisen sairauden erikoislääkäri tai muuten tiedon 
omaava lääkäri: esityksen perusta, mistä näkökulmasta 
asiaa tilaisuudessa käsitellään (esim. kuntoutuminen, 
hoidot tai lääkitys) 
• Psykologi, kuntoutuspsykologi: sairastumisen vaiheita 
• Kyseisen alan sairaanhoitaja: hoitosuunnitelmasta 
kertominen yleisellä tasolla, arkipäivän vinkkejä elä-
mää helpottamaan arjessa 
• Fysioterapeutti: kuntoutuksen tietopaketti (pitää sisäl-
lään liikunnan, apuvälineet) 
• Kuntoutusohjaaja: kuntoutuksen tietopaketti (pitää 
sisällään kuntoutuskurssien esittelyn ja mm. kodin 
muutostöihin liittyvät asiat) 
• Ravitsemusterapeutti: ravitsemuksen tietopaketti 
• Sosiaalityöntekijä: sosiaaliturvan tietopaketti 
 
 
 
 
 
mm. tulevia tapahtumia 
 
Osallistujat kahvittelevat pienemmissä ryhmissä, joissa 
mukana on jo sairautta sairastavia järjestön jäseniä, 
vertaistukihenkilöitä – pohtimassa yhdessä esiin nouse-
via asioita. ”Vetäjällä” on hyvä olla muutama kysymys 
mistä lähdetään jos ryhmästä ei tule spontaanisti aluksi 
kysymyksiä.  Mahdollisuuksien mukaan on mukana 
myös asiantuntijoita, jotka olleet luennoimassa. 
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JÄRJESTÄMINEN: 
Vastuuhlö Tehtävä 
valmis + 
ei valmis - 
Tehtävä Sisältö 
Vaasan seu-
dun yhdistys 
ry 
 Kumppanuussopimus 
sosiaali- ja terveydenhuollon 
kanssa 
- Sopimus siitä, että järjestöt 
saavat asiantuntijoita luen-
noimaan informaatiopäiviin 
- Kustannuksiin osallistumi-
nen 
- Ilmoitusmahdollisuus 
Vshp:n Kotikäyntilehteen ti-
laisuuksista 
Järjestöjen 
puheenjoh-
tajat 
 Kumppanuussopimus järjes-
töjen välillä 
- Sopimus järjestöjen välillä, 
jotka voisivat järjestää yh-
teistyössä informaatiotilai-
suuksia 
Järjestön pu-
heenjohtaja 
 Järjestön suunnittelukokous 
6 kk ennen varsinaista in-
formaatiopäivää 
- Sovitaan päivämäärät infor-
maatiotilaisuudelle 
- Mietitään informaatiopäivän 
”punainen lanka”, joka poh-
jana oman tarinan ja luen-
noitsijoiden ohjeistamiseen 
- Koska pidetään suomenkie-
linen ja koska ruotsinkieli-
nen tilaisuus 
- Kuka pyydetään oman tari-
nan kertojaksi 
- Keitä pyydetään luennoitsi-
joiksi 
(kuntien sosiaali- ja tervey-
denhuollosta ja / tai erikois-
sairaanhoidosta) 
- Vertaistukihlöt pienryhmiin 
kahvin äärelle 
- Sovitaan järjestämiseen liit-
tyvien asioiden vastuuhenki-
löt: 
 yhteyshlö sosiaali- 
ja terveydenhuol-
toon 
 tiedottamisvastuuh-
lö 
 tilojen järjestämi-
sen vastuuhlö 
 kustannusten vas-
tuuhlö 
 kahvituksen vas-
tuuhlö 
 palautteen vastuuh-
lö 
- Sovitaan yhteyshlö, joka ot-
taa yhteyttä alueen sosiaali- 
ja terveydenhuollonoppilai-
toksiin opiskelijoiden mu-
kaan ottamisesta tilaisuuden 
järjestämiseen ja toteuttami-
seen 
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Järjestön yh-
teyshlö sosiaa-
li- ja tervey-
denhuoltoon 
 Yhteistyö sosiaali- ja  
terveydenhuollon kanssa 
- Voidaan sopia esim. kysei-
sen sairauden poliklinikan 
kanssa vuotuisesta informaa-
tiopäivästä tietylle ajankoh-
dalle (vuosikello) 
- Mahdollisuuksien mukaan 
hoitaja kysyy pkl-käynnillä 
sairauden toteamisvaiheessa, 
voidaanko hänelle lähettää 
tietoa postitse informaatioti-
laisuudesta. 
- Luennoitsijoiden kysyminen 
Järjestön  
tiedottamis-
vastuuhlö 
 Tilaisuudesta tiedottaminen - Järjestön toimintasuunnitel-
maan seuraavalle vuodelle 
- Tilaisuuden ilmoituksen 
työstäminen 
- Järjestön kotisivut 
- Facebook 
- Jäsentiedotteet 
- Ilmaisjakelulehtiin ilmoitus 
- Vshp:n Kotikäytilehteen  
ilmoitus  
- Ilmoitus kyseisen sairauden 
pkl:lle, osastolle, terveys-
keskukseen, minä ajankoh-
tana tilaisuus tullaan mah-
dollisesti järjestämään (vuo-
sikellon mukaan) ja mistä 
potilas ja omainen saavat 
tarkemman ajankohdan tilai-
suuteen ja mihin voi jättää 
tietonsa jos haluaa, että jär-
jestö ottaa heihin yhteyttä 
Tilojen  
järjestämisen 
vastuuhlö 
 Tilajärjestelyt - Vaihtoehtoina:  
 järjestön tilat 
 sairaalan tilat 
 koulut ja muut 
mahdolliset tilat 
- Huomioitava, että ryhmissä 
kahvittelu vaikuttaa tilojen 
valintaan 
Järjestön kus-
tannuksien 
vastuuhlö 
 Tilaisuuden kustannukset - Kustannusarvion laatiminen 
- Kattojärjestöltä / -järjestöiltä 
avustuksen anominen 
- Kumppanuussopimuksen 
pohjalta avustuksen kysymi-
nen 
- Järjestöjen välisen kump-
panuussopimuksen pohjalta 
kustannusten jakaminen 
- Yhteistyötahojen hyödyntä-
minen: esim. koulut – koulu-
luokka järjestää kahvituksen 
ja saa siitä rahat keräämään-
sä asiaan. (Ohjelmassa tästä 
maininta) 
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Järjestön kah-
vituksen vas-
tuuhlö 
 Kahvitus ja pienryhmien 
vertaistukihlöt ja / tai jo sai-
rautta sairastavien hlöiden 
ohjeistus 
- Kahvituksen sopiminen 
- Yhteistyö koulujen kanssa 
- Pienryhmien vetäjille muu-
tama keskustelun aihe val-
miiksi jos keskustelu ei läh-
de käyntiin 
Järjestön pa-
lautteen vas-
tuuhlö 
 Palaute - Palautelomakkeen laadinta 
- Lomakkeen jakaminen ja 
kerääminen tilaisuudessa 
- Palautteen yhteenvedon laa-
timinen 
- Palautteen yhteenvedon esit-
täminen järjestön kokouk-
sessa 
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MALLI 2. ELÄMÄÄ X-SAIRAUDEN KANSSA 
- INFORMAATIOTILAISUUS POTILAILLE JA HEIDÄN OMAI-
SILLEEN JA LÄHEISILLEEN 
Tilaisuuden pituus n. 3h 30 min 
SISÄLTÖ: 
10 min 
 
 
 
 
 
1h 
40min 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
30 min 
 
 
 
 
 
 
 
 
10 min 
 
45 min 
 
 
 
 
 
 
 
5 min 
Tilaisuuden avaus 
 
 
 
 
 
Asiantuntijaluennot 
 
Lääkäri 
20 min + keskustelu 10 min 
Psykologi 
20 min + keskustelu 10 min 
 
Tauko 10 min 
 
Sairaanhoitaja 
20 min + keskustelu 10 min 
 
 
 
 
Jokaisen luennon jälkeen yleisöllä 
mahdollisuus kysymyksiin 
 
Kokemuspuheenvuoro 
 
ja 
 
 
Yleisön kysymyksille tilaa 
 
 
 
Järjestön kuulumiset 
 
Vertaistukea kahvikupin äärellä 
pienryhmissä 
 
 
 
 
 
 
Päivän yhteenveto ja kiitokset 
Järjestön edustaja avaa tilaisuuden, järjestön yleisesittely 
ja toiminta. 
Edustaja esittelee mukana olevat puhujat. 
Järjestön edustaja toimii tilaisuuden puheenjohtajana, 
pitää aikataulusta huolen, antaa puheenvuorot yleisölle. 
 
Asiantuntijat ohjeistetaan, mitä kyseisessä tilaisuudessa 
painotetaan. Näin saadaan ”punainen lanka” tilaisuuteen 
• Kyseisen sairauden erikoislääkäri tai muuten tiedon 
omaava lääkäri: esityksen perusta, mistä näkökulmasta 
asiaa tilaisuudessa käsitellään (esim. kuntoutuminen, 
hoidot tai lääkitys) 
• Psykologi, kuntoutuspsykologi: sairastumisen vaiheita 
• Kyseisen alan sairaanhoitaja: hoitosuunnitelmasta 
kertominen yleisellä tasolla, arkipäivän vinkkejä elämää 
helpottamaan arjessa 
• Fysioterapeutti: kuntoutuksen tietopaketti (pitää sisäl-
lään liikunnan, apuvälineet) 
• Kuntoutusohjaaja: kuntoutuksen tietopaketti (pitää 
sisällään kuntoutuskurssien esittelyn ja mm. kodin muu-
tostöihin liittyvät asiat) 
• Ravitsemusterapeutti: ravitsemuksen tietopaketti 
• Sosiaalityöntekijä: sosiaaliturvan tietopaketti 
 
Vertaistukihenkilö / kokemuskouluttaja kertoo oman 
tarinansa positiivisessa sävyssä, voimavarakeskeisesti 
Oman järjestönsä kouluttama henkilö. 
Puhujan ohjeistaminen on tärkeää. 
 
Vuorovaikutuksellinen keskustelu 
- miten selvinnyt, mikä auttanut, mikä toimii 
- positiivinen näkemys 
-  
mm. tulevia tapahtumia 
 
Osallistujat kahvittelevat pienemmissä ryhmissä, joissa 
mukana on jo sairautta sairastavia järjestön jäseniä, ver-
taistukijoita – pohtimassa yhdessä esiin nousevia asioita. 
”Vetäjällä” on hyvä olla muutama kysymys mistä lähde-
tään jos ryhmästä ei tule spontaanisti aluksi kysymyksiä. 
Mahdollisuuksien mukaan on mukana myös asiantunti-
joita, jotka olleet luennoimassa. 
 
 
 
 muiden asiantuntijoiden luennot pidetään järjestöilloissa 1 x kuukaudessa: 
- sosiaalityöntekijä: sosiaaliturvan tietopaketti 
- kuntoutusohjaaja, fysioterapeutti: kuntoutuksen tietopaketti 
- ravitsemusterapeutti: ravinnon merkitys  
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JÄRJESTÄMINEN: 
Vastuuhlö Tehtävä 
valmis + 
ei valmis - 
Tehtävä Sisältö 
Vaasan seu-
dun yhdistys 
ry 
 Kumppanuussopimus 
sosiaali- ja terveydenhuollon 
kanssa 
- Sopimus siitä, että järjestöt 
saavat asiantuntijoita luen-
noimaan informaatiopäiviin 
- Kustannuksiin osallistumi-
nen 
- Ilmoitusmahdollisuus 
Vshp:n Kotikäyntilehteen ti-
laisuuksista 
Järjestöjen 
puheenjoh-
tajat 
 Kumppanuussopimus järjes-
töjen välillä 
- Sopimus järjestöjen välillä, 
jotka voisivat järjestää yh-
teistyössä informaatiotilai-
suuksia 
Järjestön pu-
heenjohtaja 
 Järjestön suunnittelukokous 
6 kk ennen varsinaista in-
formaatiopäivää 
- Sovitaan päivämäärät infor-
maatiotilaisuudelle 
- Mietitään informaatiopäivän 
”punainen lanka”, joka poh-
jana oman tarinan ja luen-
noitsijoiden ohjeistamiseen 
- Koska pidetään suomenkie-
linen ja koska ruotsinkieli-
nen tilaisuus 
- Kuka pyydetään oman tari-
nan kertojaksi 
- Keitä pyydetään luennoitsi-
joiksi 
(kuntien sosiaali- ja tervey-
denhuollosta ja / tai erikois-
sairaanhoidosta) 
- Vertaistukihlöt pienryhmiin 
kahvin äärelle 
- Sovitaan järjestämiseen liit-
tyvien asioiden vastuuhenki-
löt: 
 yhteyshlö sosiaali- 
ja terveydenhuol-
toon 
 tiedottamisvastuuh-
lö 
 tilojen järjestämi-
sen vastuuhlö 
 kustannusten vas-
tuuhlö 
 kahvituksen vas-
tuuhlö 
 palautteen vastuuh-
lö 
- Sovitaan yhteyshlö, joka ot-
taa yhteyttä alueen sosiaali- 
ja terveydenhuollonoppilai-
toksiin opiskelijoiden mu-
kaan ottamisesta tilaisuuden 
järjestämiseen ja toteuttami-
seen 
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Järjestön yh-
teyshlö sosiaa-
li- ja tervey-
denhuoltoon 
 Yhteistyö sosiaali- ja  
terveydenhuollon kanssa 
- Voidaan sopia esim. kysei-
sen sairauden poliklinikan 
kanssa vuotuisesta informaa-
tiopäivästä tietylle ajankoh-
dalle (vuosikello) 
- Mahdollisuuksien mukaan 
hoitaja kysyy pkl-käynnillä 
sairauden toteamisvaiheessa, 
voidaanko hänelle lähettää 
tietoa postitse informaatioti-
laisuudesta. 
- Luennoitsijoiden kysyminen 
Järjestön  
tiedottamis-
vastuuhlö 
 Tilaisuudesta tiedottaminen - Järjestön toimintasuunnitel-
maan seuraavalle vuodelle 
- Tilaisuuden ilmoituksen 
työstäminen 
- Järjestön kotisivut 
- Facebook 
- Jäsentiedotteet 
- Ilmaisjakelulehtiin ilmoitus 
- Vshp:n Kotikäytilehteen  
ilmoitus  
- Ilmoitus kyseisen sairauden 
pkl:lle, osastolle, terveys-
keskukseen, minä ajankoh-
tana tilaisuus tullaan mah-
dollisesti järjestämään (vuo-
sikellon mukaan) ja mistä 
potilas ja omainen saavat 
tarkemman ajankohdan tilai-
suuteen ja mihin voi jättää 
tietonsa jos haluaa, että jär-
jestö ottaa heihin yhteyttä 
Tilojen  
järjestämisen 
vastuuhlö 
 Tilajärjestelyt - Vaihtoehtoina:  
 järjestön tilat 
 sairaalan tilat 
 koulut ja muut 
mahdolliset tilat 
- Huomioitava, että ryhmissä 
kahvittelu vaikuttaa tilojen 
valintaan 
Järjestön kus-
tannuksien 
vastuuhlö 
 Tilaisuuden kustannukset - Kustannusarvion laatiminen 
- Kattojärjestöltä / -järjestöiltä 
avustuksen anominen 
- Kumppanuussopimuksen 
pohjalta avustuksen kysymi-
nen 
- Järjestöjen välisen kump-
panuussopimuksen pohjalta 
kustannusten jakaminen 
- Yhteistyötahojen hyödyntä-
minen: esim. koulut – koulu-
luokka järjestää kahvituksen 
ja saa siitä rahat keräämään-
sä asiaan. (Ohjelmassa tästä 
maininta) 
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Järjestön kah-
vituksen vas-
tuuhlö 
 Kahvitus ja pienryhmien 
vertaistukihlöt ja / tai jo sai-
rautta sairastavien hlöiden 
ohjeistus 
- Kahvituksen sopiminen 
- Yhteistyö koulujen kanssa 
- Pienryhmien vetäjille muu-
tama keskustelun aihe val-
miiksi jos keskustelu ei läh-
de käyntiin 
Järjestön pa-
lautteen vas-
tuuhlö 
 Palaute - Palautelomakkeen laadinta 
- Lomakkeen jakaminen ja 
kerääminen tilaisuudessa 
- Palautteen yhteenvedon laa-
timinen 
- Palautteen yhteenvedon esit-
täminen järjestön kokouk-
sessa 
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MALLI 3  ELÄMÄÄ X-SAIRAUDEN KANSSA 
- INFORMAATIOTILAISUUS POTILAILLE JA HEIDÄN OMAI-
SILLEEN JA LÄHEISILLEEN 
Tilaisuuden pituus 3 tuntia 30 min 
SISÄLTÖ: 
10 min 
 
 
 
 
 
30 min 
 
 
 
 
 
 
 
 
1 h  
40 min 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
10 min 
 
45 min 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
5 min 
Tilaisuuden avaus 
 
 
 
 
 
Kokemuspuheenvuoro 
 
ja 
 
Yleisön kysymyksille tilaa 
 
 
 
 
Asiantuntijaluennot 
Lääkäri 
20 min + keskustelu 10 min 
Psykologi 
20 min + keskustelu 10 min 
 
tauko 10 min 
 
Sosiaalityöntekijä 
20 min + keskustelu 10 min 
 
 
 
 
 
Jokaisen luennon jälkeen ylei-
söllä mahdollisuus kysymyksiin 
 
Järjestön kuulumiset 
 
Vertaistukea kahvikupin äärellä 
pienryhmissä (mukana asian-
tuntija ja vertaistukihlö / kahvi-
pöytä) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Päivän yhteenveto ja kiitokset 
Järjestön edustaja avaa tilaisuuden, järjestön yleisesittely ja 
toiminta. 
Edustaja esittelee mukana olevat puhujat. 
Järjestön edustaja toimii tilaisuuden puheenjohtajana, pitää 
aikataulusta huolen, antaa puheenvuorot yleisölle. 
 
Vertaistukihenkilö / kokemuskouluttaja kertoo oman ta-
rinansa positiivisessa sävyssä, voimavarakeskeisesti 
Oman järjestönsä kouluttama henkilö. 
Puhujan ohjeistaminen on tärkeää. 
 
Vuorovaikutuksellinen keskustelu 
- miten selvinnyt, mikä auttanut, mikä toimii 
- positiivinen näkemys 
 
Asiantuntijat ohjeistetaan, mitä kyseisessä tilaisuudessa 
painotetaan. Näin saadaan ”punainen lanka” tilaisuuteen 
• Kyseisen sairauden erikoislääkäri tai muuten tiedon 
omaava lääkäri: esityksen perusta, mistä näkökulmasta 
asiaa tilaisuudessa käsitellään (esim. kuntoutuminen, hoi-
dot tai lääkitys) 
• Psykologi , kuntoutuspsykologi: sairastumisen vaiheita 
• Kyseisen alan sairaanhoitaja: hoitosuunnitelmasta ker-
tominen yleisellä tasolla, arkipäivän vinkkejä elämää hel-
pottamaan arjessa 
• Fysioterapeutti: kuntoutuksen tietopaketti (pitää sisällään 
liikunnan, apuvälineet) 
• Kuntoutusohjaaja: kuntoutuksen tietopaketti (pitää sisäl-
lään kuntoutuskurssien esittelyn ja mm. kodin muutostöi-
hin liittyvät asiat) 
• Ravitsemusterapeutti: ravitsemuksen tietopaketti 
• Sosiaalityöntekijä: sosiaaliturvan tietopaketti 
 
mm. tulevia tapahtumia 
 
Osallistujat kahvittelevat pienemmissä ryhmissä, joissa 
mukana on jo sairautta sairastavia järjestön jäseniä, vertais-
tukijoita ja asiantuntija – pohtimassa yhdessä esiin nouse-
via asioita. Mukana on myös asiantuntijoita, jotka olleet 
luennoimassa. Asiantuntija / vertaistuki pysyvät pöydissä – 
kuulija vaihtaa pöydästä toiseen oman kiinnostuksen mu-
kaan. 
 Esim. edustus pöydissä: 
- Sairaanhoitaja 
- Kuntoutusohjaaja 
- Fysioterapeutti 
- Ravitsemusterapeutti 
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JÄRJESTÄMINEN: 
Vastuuhlö Tehtävä 
valmis + 
ei valmis - 
Tehtävä Sisältö 
Vaasan seu-
dun yhdistys 
ry 
 Kumppanuussopimus 
sosiaali- ja terveydenhuollon 
kanssa 
- Sopimus siitä, että järjestöt 
saavat asiantuntijoita luen-
noimaan informaatiopäiviin 
- Kustannuksiin osallistumi-
nen 
- Ilmoitusmahdollisuus 
Vshp:n Kotikäyntilehteen ti-
laisuuksista 
Järjestöjen 
puheenjoh-
tajat 
 Kumppanuussopimus järjes-
töjen välillä 
- Sopimus järjestöjen välillä, 
jotka voisivat järjestää yh-
teistyössä informaatiotilai-
suuksia 
Järjestön pu-
heenjohtaja 
 Järjestön suunnittelukokous 
6 kk ennen varsinaista in-
formaatiopäivää 
- Sovitaan päivämäärät infor-
maatiotilaisuudelle 
- Mietitään informaatiopäivän 
”punainen lanka”, joka poh-
jana oman tarinan ja luen-
noitsijoiden ohjeistamiseen 
- Koska pidetään suomenkie-
linen ja koska ruotsinkieli-
nen tilaisuus 
- Kuka pyydetään oman tari-
nan kertojaksi 
- Keitä pyydetään luennoitsi-
joiksi 
(kuntien sosiaali- ja tervey-
denhuollosta ja / tai erikois-
sairaanhoidosta) 
- Vertaistukihlöt pienryhmiin 
kahvin äärelle 
- Sovitaan järjestämiseen liit-
tyvien asioiden vastuuhenki-
löt: 
 yhteyshlö sosiaali- 
ja terveydenhuol-
toon 
 tiedottamisvastuuh-
lö 
 tilojen järjestämi-
sen vastuuhlö 
 kustannusten vas-
tuuhlö 
 kahvituksen vas-
tuuhlö 
 palautteen vastuuh-
lö 
- Sovitaan yhteyshlö, joka ot-
taa yhteyttä alueen sosiaali- 
ja terveydenhuollonoppilai-
toksiin opiskelijoiden mu-
kaan ottamisesta tilaisuuden 
järjestämiseen ja toteuttami-
seen 
LIITE 6  3(4) 
Järjestön yh-
teyshlö sosiaa-
li- ja tervey-
denhuoltoon 
 Yhteistyö sosiaali- ja  
terveydenhuollon kanssa 
- Voidaan sopia esim. kysei-
sen sairauden poliklinikan 
kanssa vuotuisesta informaa-
tiopäivästä tietylle ajankoh-
dalle (vuosikello) 
- Mahdollisuuksien mukaan 
hoitaja kysyy pkl-käynnillä 
sairauden toteamisvaiheessa, 
voidaanko hänelle lähettää 
tietoa postitse informaatioti-
laisuudesta. 
- Luennoitsijoiden kysyminen 
Järjestön  
tiedottamis-
vastuuhlö 
 Tilaisuudesta tiedottaminen - Järjestön toimintasuunnitel-
maan seuraavalle vuodelle 
- Tilaisuuden ilmoituksen 
työstäminen 
- Järjestön kotisivut 
- Facebook 
- Jäsentiedotteet 
- Ilmaisjakelulehtiin ilmoitus 
- Vshp:n Kotikäytilehteen  
ilmoitus  
- Ilmoitus kyseisen sairauden 
pkl:lle, osastolle, terveys-
keskukseen, minä ajankoh-
tana tilaisuus tullaan mah-
dollisesti järjestämään (vuo-
sikellon mukaan) ja mistä 
potilas ja omainen saavat 
tarkemman ajankohdan tilai-
suuteen ja mihin voi jättää 
tietonsa jos haluaa, että jär-
jestö ottaa heihin yhteyttä 
Tilojen  
järjestämisen 
vastuuhlö 
 Tilajärjestelyt - Vaihtoehtoina:  
 järjestön tilat 
 sairaalan tilat 
 koulut ja muut 
mahdolliset tilat 
- Huomioitava, että ryhmissä 
kahvittelu vaikuttaa tilojen 
valintaan 
Järjestön kus-
tannuksien 
vastuuhlö 
 Tilaisuuden kustannukset - Kustannusarvion laatiminen 
- Kattojärjestöltä / -järjestöiltä 
avustuksen anominen 
- Kumppanuussopimuksen 
pohjalta avustuksen kysymi-
nen 
- Järjestöjen välisen kump-
panuussopimuksen pohjalta 
kustannusten jakaminen 
- Yhteistyötahojen hyödyntä-
minen: esim. koulut – koulu-
luokka järjestää kahvituksen 
ja saa siitä rahat keräämään-
sä asiaan. (Ohjelmassa tästä 
maininta) 
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Järjestön kah-
vituksen vas-
tuuhlö 
 Kahvitus ja pienryhmien 
vertaistukihlöt ja / tai jo sai-
rautta sairastavien hlöiden 
ohjeistus 
- Kahvituksen sopiminen 
- Yhteistyö koulujen kanssa 
- Pienryhmien vetäjille muu-
tama keskustelun aihe val-
miiksi jos keskustelu ei läh-
de käyntiin 
Järjestön pa-
lautteen vas-
tuuhlö 
 Palaute - Palautelomakkeen laadinta 
- Lomakkeen jakaminen ja 
kerääminen tilaisuudessa 
- Palautteen yhteenvedon laa-
timinen 
- Palautteen yhteenvedon esit-
täminen järjestön kokouk-
sessa 
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VUOSIKELLO 
Viikko pv           
1   
    
  
2             
3   
    
  
4             
5   
    
  
6 3.2. Valon päivä       
7 12.2. 
Viittomakielen päi-
vä       
8             
9 28.2. Kansainvälinen harvinaisten sairauksien päivä 
10             
11   Aivoviikko 
  
  
12             
13   
    
  
14 2.4. Maailman autismitietoisuuden päivä   
15   Valtakunnallinen Parkinson-viikko   
    Allergiaviikko       
16 15.4. Maailman MS-päivä 
 
  
17   
Hyvän mielen viik-
ko       
18   Astmaviikko 
  
  
19 6.5.  Älä laihduta päivä       
20   Selkäviikko 
  
  
21 19.5. Maailman IBD-päivä      
22   Kilpirauhasviikko 
  
  
23             
24   
    
  
25             
26 26.6. YK:n huumeiden vastainen päivä   
27             
28   
    
  
29             
30             
31   
    
  
32             
33   
    
  
34             
35   
    
  
36   Keliakiaviikko       
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37   Epilepsiaviikko       
38   Muistiviikko 
  
  
  18-20.9. Nälkäpäivä       
39   Kansainvälinen kuurojen viikko   
40             
41   Syöpäviikko 
  
  
  9.10. Mielenterveysomaisten päivä 
 
  
  12.10. Maailman reumapäivä     
42 15.10. Kansainvälinen valkoisen kepin päivä   
    Lihastautiviikko 
  
  
    Adhd tietoisuusviikko     
43 20.10. Euroopan elinsiirtopäivä     
44 29.10. Maailman psoriasispäivä     
45   
Kansainvälinen psoriasisviik-
ko 
 
  
    Ehkäisevän päihdetyön teemaviikko   
46   Sokeainviikko       
47 20.11. Kansainvälinen lastenpäivä /Lasten oikeuksien pv 
    Mielenterveysviikko       
48   Valtakunnallinen omaishoitajien viikko   
49   Kehitysvammaisten viikko 
 
  
  1.12. Maailman aidspäivä       
50             
51 16.12. Kansainvälinen kuurosokeuspäivä   
 
